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Tiivistelmä 
Autti-Rämö I, Kippola-Pääkkönen A, Valkonen J, 
Tuulio-Henriksson A, Härkäpää K. Narkolepsiaan
sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki 
ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki. Hel­
sinki: Kela, Sosiaali- ja terveysturvan selosteita 90, 
2015. 73 s. ISBN 978-951-669-962-5 (nid.), 978-951­
669-963-2 (pdf ). 
Suomessa varauduttiin maailmanlaajuisesti levin­
neeseen sikainfluenssaan aloittamalla lokakuussa 
2009 Pandemrix-rokotukset väestön suojaamisek­
si. Helmikuussa 2010 diagnosoitiin ensimmäinen 
päiväaikaista nukahtelua aiheuttava narkolepsia
lapsella, joka oli saanut Pandemrix-rokotuksen.
Sosiaali- ja terveysministeriö antoi Kelalle tehtä­
väksi järjestää narkolepsiaan sairastuneille lapsille
ja nuorille sopeutumisvalmennuskursseja. Kelan
tutkimusosasto, Lapin yliopisto ja Suomen Mie­
lenter veysseura toteuttivat tutkimuksen, jonka
päätavoite oli selvittää, mitkä olivat sairastunei­
den ja heidän perheidensä tarpeet ja odotukset
sekä miten hy vin kurssit pystyivät vastaamaan
niihin. Aineiston keruu toteutui kevään 2012 ja
syksyn 2013 välisenä aikana. Narkolepsiaan liit­
ty viä päiväaikaista nukahtelua, käy ttäy tymisen
muutoksia ja keskittymisen vaikeuksia esiintyi
Kirjoittajat 
Ilona Autti-Rämö, LKT, terveystutkimuksen 
päällikkö, tutkimusprofessori 
Kelan tutkimusosasto
etunimi.sukunimi@kela.fi 
Anu Kippola-Pääkkönen, YTM, tutkija 
Lapin yliopisto, yhteiskuntatieteiden tiedekunta 
etunimi.sukunimi@ulapland.fi 
Jukka Valkonen, VTT, kehittämispäällikkö 
Suomen Mielenterveysseura 
etunimi.sukunimi@mielenterveysseura.fi 
Annamari Tuulio-Henriksson, FT, tutkimusprofessori 
Kelan tutkimusosasto 
etunimi.sukunimi@kela.fi 
Kristiina Härkäpää, FT, kuntoutustieteen professori 
Lapin yliopisto, yhteiskuntatieteiden tiedekunta 
etunimi.sukunimi@ulapland.fi 
lähes kaikilla tutkimukseen osallistuneilla lapsilla
ja nuorilla. Muistin ja oppimisen vaikeuksia sekä 
katapleksiaa oli yli puolella ja harha-aistimuksia
noin kolmanneksella. Käyttäytymisen ja mielialan 
muutokset vaikuttivat koko perheen arkeen. Van­
hemmat olivat huolissaan nuoren tulevaisuudesta, 
omien auttamiskeinojensa riittäv yydestä, sisarusten
voinnista ja omasta jaksamisestaan. Perheillä oli
runsaasti psykososiaalisen tuen tarpeita. Perheiden
odotukset painottuivat vertaistuen saamiseen, ja
kurssit vastasivat näihin odotuksiin. Enemmistö
koki saaneensa jonkin verran etäisyyttä arkisiin
huoliin, tukea tunteiden käsittely yn ja sairastuneen
vahvuuksien tunnistamiseen. Asian-tuntijatiedon
ja ammatillisen psykososiaalisen tuen tarpeeseen 
kurssit eivät vastanneet. Sopeutumisvalmennus­
kurssien toimeenpanossa ilmeni useita kehittämisen
kohteita. Kurssien tavoitteiden tarkentaminen, asi­
antuntijatiedon vahvistaminen, yksilöllisten työme­
netelmien valinnan mahdollisuus, ennakkoinfor­
maation lisääminen sekä Kelan ja palveluntuottajan
välisen yhteistyön vahvistaminen mahdollistavat
kuntoutujalähtöisiin tarpeisiin vastaamisen. 
Asiasanat: narkolepsia, lapset, nuoret, perheet, arki,
palvelutarpeet, psykososiaalinen tuki, sopeutumis­
valmennus, vertaistuki. 
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Alkusanat 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten määrä kasvoi 
nopeasti vuodesta 2010 alkaen. Heräsi epäilys sai­
rastumisen yhteydestä Pandemrix-rokotteeseen,
jota käytettiin A(H1N1)-viruksen aiheuttaman ns. 
sikainfluenssan ehkäisyyn. Yhteys tuli julkisuuteen
elokuussa 2010, ja viranomaisten vastuuta asian
hoitamisessa painotettiin. Sosiaali- ja terveysmi­
nisteriö (STM) järjesti sen jälkeen useita laajoja yh­
teistyökokouksia, joihin oli kutsuttu narkolepsiaan
sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempia sekä
muun muassa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen,
Kelan ja terveyspalvelujärjestelmän edustajia. 
Kelaan tuli STM:stä selkeä ehdotus osallistumisesta
narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sekä
heidän perheidensä palvelujen järjestämiseen. Yh­
teydenottoja tuli samanaikaisesti myös terveyden­
huollosta. Kela otti haasteen vastaan ja käynnisti 
ripeästi palvelun laatukuvauksen eli standardin
valmistelun. Palvelu kilpailutettiin syksyllä 2011,
ja alkuvuodesta 2012 alkoivat narkolepsiaa sairas­
tavien lasten ja nuorten ja heidän perheidensä so­
peutumisvalmennuskurssit. 
Sekä STM:n että Kelan näkökulmista oli alusta
alkaen tärkeää, että näihin kursseihin kytketään 
tutkimus kurssien vaikutusten arvioimiseksi. Tut­
kimussuunnitelmasta neuvoteltiin tutk imuksen
rahoittajien STM:n ja Kelan kesken. 
Tutkimus perustuu kysely- ja haastatteluaineistoon,
jossa on kuultu lapsia, nuoria ja heidän vanhempiaan
sekä kuntoutuksen palveluntuottajaa ja kuntoutujia
lähettäneitä terveydenhuollon yksiköitä. Tutkimus 
tuotti jo toteutuksensa aikana hyvää tietoa näiden 
kurssien onnistumisesta ja haasteista. Tuloksissa
kuuluu selvästi narkolepsiaan sairastuneiden lasten
ja nuorten sekä heidän vanhempiensa ääni. 
Olemme saaneet tutustua ennakkoon tähän julkai­
suun. Tutkimuksen tulokset kuvaavat hy vin niitä 
haasteita, joita kurssien toteutuksen aikana on koh­
dattu. Tutkijat ovat onnistuneet löytämään olennai­
set kehittämiskohteet ja tuoneet ne esille positiivi­
sesti ja ratkaisuja hakien. Tulosten pohjalta voidaan
todeta, että sopeutumisvalmennuksessa korostuu 
vertaistuen merkitys. Kuntoutuksen laatuun vai­
kuttaa merkittävästi kuntoutujan ja kuntoutuksen 
ammattilaisen kohtaaminen ja vuorovaikutus.
Ryhmämuotoisessa kuntoutuksessa on tärkeää,
että kuntouttajilla on hyvät ryhmänvetäjän taidot. 
Kiitämme puolestamme lapsia ja nuoria, heidän
vanhempiaan sekä palveluntuottajan ja tervey­
denhuollon asiantuntijoita osallistumisesta tutki­
mukseen. Tutkijoille kiitos tutkimuksesta, jonka
käytännönläheinen tieto on hyvänä pohjana Kelan 
sopeutumisvalmennuskurssien kehittämistyölle. 
Maaliskuussa 2014 
Anni Virolainen-Julkunen 
Ylilääkäri, STM 
Tuula Ahlgren 
Kehittämispäällikkö, Kela 
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1 Pandemia, rokote ja narkolepsia 
Pandemia tarkoittaa maailmanlaajuisesti leviävää 
tartuntatautia, jolle on tyypillistä, että tautimuoto 
on uusi, se leviää helposti ja aiheuttaa vakavaa sai­
rautta ihmisissä. WHO ilmoitti 11.6.2009 A(H1N1)­
viruksen aiheuttaman niin sanotun sikainfluens­
san leviävän pandemiana. Suomessa varauduttiin 
sikainfluenssaa vastaan ottamalla lokakuussa 2009
valtakunnallisesti käyttöön Pandemrix-rokote väes­
tön suojaamiseksi (Nohynek ym. 2012). Kansallinen
rokoteasiantuntijatyöryhmä suositteli sikainflues­
sarokotteiden antamisen porrastamista siten, että 
sairastumisen tai sairauden seurauksien suhteen 
riskiryhmien jälkeen ja ennen muuta väestöä roko­
tettaisiin 6 kk–24-vuotiaat lapset, nuoret sekä varus­
miehet (VA 281/2009; THL 2011a). Sikainfluenssan
aiheuttama epidemia levisi Suomessa nopeasti ja
tautitapausten määrä oli suurimmillaan viikoilla
43–49. Alle 24-vuotiaiden rokotukset annettiin
pääosin viikoilla 45–50. Koko väestössä rokotus­
kattavuus oli suurin 10–14-vuotiaiden ikäryhmässä
(81,9 %) ja alhaisin 25–29-vuotiaiden ikäryhmässä 
(31,7 %) (THL 2011b). 
Helmikuussa 2010 diagnosoitiin päiväaikaista
nukahtelua aiheuttava narkolepsia 7-vuotiaalla po­
jalla, jonka oireet olivat alkaneet joulukuussa 2009 
hy vin pian Pandemrix-rokotuksen jälkeen. Nar­
kolepsian esiintyminen alle 10-vuotiailla on maa­
ilmanlaajuisestikin harvinaista, ja taudin yhteyttä 
rokotteeseen epäiltiin (Partinen ym. 2012a). THL:n
ylläpitämään rokotusten haittavaikutusrekisteriin il­
moitettiin ensimmäinen Pandemrix-rokottamiseen
liitty vä narkolepsiaan sairastunut kuitenkin vasta 
toukokuussa 2010. 13.6. 2010 Suomen Lastenneuro­
logiyhdistyksen jäsenet saivat sähköpostin, jossa
kysyttiin, miten paljon uusia narkolepsiatapauk­
sia kunkin hoitoon on viimeisen vuoden aikana
tullut. Tässä vaiheessa uusia, lapsilla diagnosoitu­
ja narkolepsiatapauksia oli todettu jo useammalla 
paikkakunnalla ja epäily Pandemrix-rokotteen syy­
yhteydestä todettuun narkolepsiapotilaiden ry väs­
tymään vahvistui. Elokuuhun 2010 mennessä oli 
tehty jo 14 uutta narkolepsiadiagnoosia lapsilla ja 
nuorilla (Partinen ym. 2012a) ja Pandemrix-rokot­
teen antaminen keskeytettiin Suomessa elokuussa 
2010. 
THL:n pääjohtaja asetti 10.9.2010 asiantuntija­
työryhmän selvittämään narkolepsiadiagnoosien
ry västymän yhtey ttä Pandemrix-rokotuksiin ja
systemaattiset tutkimukset kaikkien vuonna 2010 
diagnosoitujen narkolepsiapotilaiden löytämiseksi
aloitettiin (THL 2011b). Haittavaikutusrekisteris­
tä saadun signaalin mukaan tarkempi potilasasia­
kirjojen tarkastelu rajattiin 1.1.1991 ja sen jälkeen 
syntyneisiin. Myös Euroopan lääkeviraston (EMA)
lääkevalmistekomitea (CHMP) käynnisti elokuussa
2010 Pandemrixin ja narkolepsian sy y-yhteyttä sel­
vittävän arvion Suomen ja Ruotsin lisääntyneiden 
narkolepsiatapausten johdosta (THL 2011a). 
Narkolepsia on harvinainen neurologinen unihäi­
riö. Vuonna 2005 sen kansainvälisiä diagnostisia 
kriteerejä tarkistettiin, ja luotettavaa tarkastelua
yhdenmukaisin kriteerein varmistettujen narko­
lepsiadiagnoosien epidemiologiasta voidaan tehdä
vasta vuodesta 2005. THL:n asiantuntijatyöryhmän
1.1.2011 luovuttamassa väliraportissa todettiin
Pandemrix-rokotteen ja narkolepsian välisen syy­
yhteyden varmentuneen alle 19-vuotiailla lapsilla 
ja nuorilla, ja alustavan arvion mukaan 4–19-vuo­
tiaiden riski sairastua narkolepsiaan oli loppuvuo­
desta 2010 yhdeksänkertainen rokottamattomiin
verrattuna (THL 2011a). Yhtään tapausta ei ollut 
todettu alle 4-vuotiailla ja selvintä narkolepsian
lisääntyminen oli 5–15-vuotiailla. Tässä vaiheessa 
ei havaittu yli 19-vuotiailla merkkejä rokotuksen 
vaikutuksesta narkolepsiaan sairastumisen ris­
kiin. THL:n asiantuntijatyöryhmän loppurapor­
tissa 31.8.2011 tarkennettiin arviota riskistä, jonka 
katsottiin kasvaneen: Pandemrix-rokotetuilla oli
12,7-kertainen narkolepsian ilmaantuvuus rokotta­
mattomiin nähden (95 %:n luottamusväli 6,1–30,8),
4–19-vuotiaiden ikäryhmässä rokotteeseen liitetty 
lisääntynyt riski oli kuusi narkolepsiatapausta sataa
tuhatta rokotettua kohden (THL 2011b). 
Lääkeva hinkovakuutuspooli tiedotti 5.10.2011,
että 4–19-vuotiaiden narkolepsiavahingot kor va­
taan lääkevahinkovakuutuksesta (Lääkevahinko­
vakuutuspooli 2011). Korvauksissa on huomioitu 
yksilölliset erityispiirteet ja tarpeet. Narkolepsia­
tapausten korvaaminen perustuu vakuutusehtoi­
hin ja vahingonkorvauslakiin. Korvaustoiminnan 
eteneminen noudattaa yleisiä kor vattavien lääke­
vahinkojen periaatteita (Lääkevahinkovakuutus­
poolin yksikönjohtaja Asko Nion henkilökohtainen
tiedonanto 12.7.2013) ja asiakkaita on tiedotet­
tu lääkevahingon kor vaamisesta ja korvauksista
lääkevahinkovakuutuspoolin internetsivuilla1. Kor­
vauksen myöntäminen edellytti tutkimuksen aika­
na, että oireet ovat alkaneet kahdeksan kuukauden 
sisällä rokotuksesta ja ne on asianmukaisesti sekä 
luotettavasti dokumentoitu. Kahdeksan kuukau­
den aikaraja perustui THL:n väli- ja loppuraporttiin
1  Ks. http://w w w.lvp.fi. 
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6 
(THL 2011a ja b) sekä aikuisia koskevaan työpape­
riin (Jokinen ym. 2013). Lääketieteellisessä ja oi­
keudellisessa syy-yhteysarvioinnissa tämä tarkoitti
sitä, että kahdeksan kuukauden jälkeen rokotuksen
ja narkolepsian sy y-yhteys on mahdollinen muiden
sairauden laukaisevien tekijöiden ohella mutta ei 
enää todennäköinen. Todennäköinen sy y-yhteys on
korvattavuuden edellytys vakuutusehtojen ja vahin­
gonkorvausoikeuden mukaan (Asko Nio, henkilö­
kohtainen tiedonanto 12.7.2013). Kesäkuussa 2014 
korvauskäsittelyyn otettiin tapaukset, joissa oireet 
olivat alkaneet 2 vuoden sisällä rokotuksesta. 
Arviot Pandemrixin aiheuttamaan narkolepsiaan 
sairastuneiden määrästä ovat kasvaneet tutkimus­
tulosten myötä. 25.8.2011 mennessä oli tehty yh­
teensä 98 haittailmoitusta, viive rokottamisen ajan­
kohdasta oireen ilmaantumiseen oli keskimäärin 
2,8 kuukautta ja se vaihteli alle vuorokaudesta 16 
kuukauteen (THL 2011b). 15.5.2014 Lääkevahin­
kovakuutuspooli ilmoitti saaneensa yhteensä 218
Pandemrix-rokotuksen jälkeistä narkolepsiaa kos­
kevaa vahinkoilmoitusta, joista 127:lle alle 20-vuo­
tiaalle oli annettu myönteinen päätös. Uusimman 
selvityksen mukaan myös aikuisten riski sairastua 
narkolepsiaan oli 3–5-kertainen samanikäisiin
rokottamattomiin verrattuna (Jokinen ym. 2013). 
Lääkevahinkopooli on sittemmin ottanut uudel­
leen käsittely yn iän vuoksi hyläty t hakemukset.
Vahinkoilmoituksen tekemiseen on aikaa kolme 
vuotta siitä, kun korvausta vaativa sai tietää rokot­
teen aiheuttamasta vahingosta. Niitä narkolepsiaan
sairastuneita, joiden sairastumiseen Pandemrix-ro­
kote on vaikuttanut, on kuitenkin todennäköisesti 
enemmän kuin korvausta hakeneita ja korvauspää­
töksen saaneita tulee olemaan. 
Oli ilmeistä, että Lääkevahinkovakuutuspoolin
varat eivät yksin riittäisi kaikkien korvauksien
maksamiseen. Huhtikuussa 2013 hy väksy ttiin
laki (L 211/2013), jossa valtio sitoutui rahoittamaan
vuoden 2009 vakuutusmäärän ylittävät korvauk­
set. Tämä turvaa täysimääräiset korvaukset kai­
kille lääkevahinkovakuutuksen ehtojen mukaisiin
korvauksiin oikeutetuille. Valtion rahoitusosuuden
arvioidaan alkavan vuoden 2030 alussa, ja se jat­
kuu korvaukseen oikeutettujen eliniän. Yhteenveto
viranomaistahojen toimenpiteistä on esitetty liit­
teessä 1. 
2 Narkolepsia sairautena lapsilla,
nuorilla ja nuorilla aikuisilla 
2.1 Oirekuva 
Narkolepsia on aivoperäinen oireyhtymä, jonka
keskeisiä oireita ovat päiväaikainen väsymys, ta­
hattomat nukahtelut, yöllinen unihäiriö ja usein
katapleksia eli äkillinen lihasjänteyden katoaminen
(Kirjavainen ym. 2013). Narkolepsiassa on kolme 
erilaista tautimuotoa: 1) narkolepsia yhdessä kata­
pleksian kanssa, 2) narkolepsia ilman katapleksiaa ja
3) toissijainen, jonkun muun taudin tai tilan myötä
kehittynyt sekundaarinen narkolepsia. Suomessa 
narkolepsiaa ei ole juuri diagnosoitu lapsuusiällä
ennen Pandemrixin aiheuttamaa tautitapausten li­
sääntymistä. Vuoden 2009 jälkeen sairastuneiden 
oirekuva on ollut samankaltainen kuin aikaisem­
missa kansainvälisissä julkaisuissa on kuvattu, ja las­
ten narkolepsia alkaa usein voimakkaammin oirein
kuin aikuisten. (Partinen ym. 2012a; Heier ym. 2013;
Kirjavainen ym. 2013; Szakacs ym. 2013.) Seuraa­
vassa kuvataan narkolepsiaan sairastuneiden lasten
ja nuorten oireita kotimaisiin tutkimuksiin ja asian­
tuntijatyöryhmän tekemään kirjallisuuskatsauk­
seen perustuen (Partinen ym. 2012a; Saarenpää-
Heikkilä 2012; Kirjavainen ym. 2013). 
Päiväaikainen väsymys on voimakasta ja se aiheut­
taa tahatonta nukahtelua myös aktiivisen toimin­
nan aikana esimerkiksi leikkiessä, koulussa, syö­
dessä tai muussa tilanteessa, jossa lapsi tai nuori 
ei tavallisesti nukahda. Herkimmin nukahdetaan 
autossa istumisen kaltaisissa rauhallisissa tai tyl­
sissä tilanteissa mutta myös koulussa oppitunnin 
aikana. Päiväaikainen väsymys heikentää muistia 
ja aloitekykyä sekä vaikuttaa kykyyn keskittyä ja 
suorittaa pitkäkestoisia tehtäviä. Narkolepsia ei
aiheuta oppimisen erityisvaikeuksia, kuten luke­
misen ja kirjoittamisen erityisvaikeuksia, mutta se 
vaikeuttaa opiskeluun keskittymistä ja suoriutumi­
nen koulutehtävistä voi heikentyä. Päiväaikainen 
nukahtelu voi johtaa vaaratilanteisiin ja vaikeuttaa 
sosiaalisissa tilanteissa toimimista. 
Katapleksia tarkoittaa äkillisiin ja usein voimak­
kaisiin tunnereaktioihin liitty viä lihasjäntev y y­
den menetyskohtauksia. Sitä esiintyy noin 80 %:lla 
narkolepsiaan sairastuneista ja oire alkaa yleensä 
päiväväsymyksen jälkeen. Joskus viive päivä­
väsymyksen alkamisesta ensimmäiseen kataplek­
siakohtaukseen voi olla pitkäkin. Kohtaukset il­
menevät etenkin nauraessa mutta myös jännitys, 
pelästyminen, vihastuminen tai fy ysinen rasitus
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voivat aiheuttaa katapleksian. Laukaisevaa tekijää ei
kaikilla kuitenkaan ole. Katapleksian oireita (suun 
aukeaminen, kielen työntyminen ulos suusta, pään
nyökähtäminen, kaksoiskuvat, silmäluomien sul­
keutuminen) esiintyy lapsilla erityisesti kasvoissa. 
Polvien notkahtaminen tai jalkojen pettäminen
ovat myös tavallisia, jolloin lapsi/nuori voi lysähtää 
maahan. Oire voi esiintyä myös käsien lihaksissa, 
jolloin käsissä olleet tavarat tippuvat. Katapleksia
on sosiaalisesti haittaava, ja se altistaa myös vaa­
ratilanteille. 
Yöunen häiriintyminen on kolmas tyypillinen nar­
kolepsiaan liitty vä oire. Henkilöllä voi olla runsaasti
lyhyitä hereille havahtumisia, joita hän ei itse vält­
tämättä tiedosta. Unenaikaisia oireita ovat nukah­
tamis- tai heräämishetkeen liitty vät aistiharhat eli 
hallusinaatiot, unihalvaukset ja levoton yöuni, joka
ei virkistä. Nukahtamis- ja heräämishallusinaatiot
ovat unen siirtymävaiheissa esiinty viä näkö-, kuu­
lo-, kosketus- ja liikeharhoja. Joskus unennäkö
” jatkuu” herätessä. Unihalvauksen aikana lapsi/ 
nuori on osin tai täysin valveilla, mutta vilkeunen 
aikainen lihasvelttous jatkuu; hengitystä ja silmän­
liik keitä lukuun ottamatta muuta tahdonalaista
toimintaa ei ole. Unihalvaukseen voi liittyä myös 
hallusinaatioita ja nämä tilanteet ovat usein hyvin 
pelottavia. Joskus voi käydä myös niin, että normaa­
liin REM- eli vilkeuneen liitty vää lihaslamaa ei ta­
pahdu, liikkumiskyky säily y ja ihminen ”näyttelee”
unensa. Narkolepsiassa esiinty y tavallista enemmän
myös muita unihäiriöitä kuten unissakävelyä, uni­
humalaa, öisiä kauhukohtauksia sekä jaksoittaisia 
alaraajojen liikehäiriöitä (levottomat jalat). 
Narkolepsiaan voi liittyä myös poikkeavaa käyt­
täytymistä. Psykiatriset oireet ovat yleisiä ja usein 
vaikeita, joskus myös sairaalahoitoa vaativia. Tun­
ne-elämän säätelyn vaikeuksia pidetään usein kaik­
kein häiritsevimpinä oireina, sillä lapsen luonne
muuttuu. Jotkut muuttuvat aggressiivisiksi, toiset 
masentuvat ja vetäytyvät. Narkolepsiaan sairastu­
neiden lasten on raportoitu tuntevan alemmuuden 
tunteita, olevan surumielisiä, tunne-elämältään ai­
lahtelevaisia ja joskus ärtyneitä sekä aggressiivisia. 
Konflikteja voi esiintyä niin kotona, ystävien kanssa
kuin koulussa. 
Ruokahalun ja aineenvaihdunnan säätelyn häiriin­
tyminen on myös yleistä. Nopea painonnousu on 
taudin alkuvaiheessa tyypillistä vaikka syömistot­
tumukset ja liikunnan määrä eivät muuttuisi. Pai­
nonnousu johtunee useasta tautispesifisestä syystä.
Erityisesti kataplektiseen narkolepsiaan sairastu­
2.2 Diagnoosi 
Narkolepsian diagnoosi perustuu kansainvälisiin 
ns. Brighton Collaboration -kriteereihin, jotka on 
uusittu 20052. Oleellista on poikkeava päiväaikai­
nen väsymys ja/tai selkeä katapleksia. Unilaborato­
riossa tehtävässä päiväaikaisessa nukahtamisviive­
tutkimuksessa (Multiple Sleep Latency Test, MSLT)
tutkittavalle annetaan ohjeeksi nukahtaa 5 kertaa 
2 tunnin välein. Jokainen osatesti kestää 20 mi­
nuuttia ja niistä lasketaan keskimääräinen univiive.
Lapsilla poikkeavan rajana pidetään 12 minuuttia, 
aikuisilla 10 minuuttia (Himanen ja Alakuijala
2013). Narkolepsiapotilas ei vain nukahda nopeam­
min vaan hän pääsee myös R EM-uneen (Rapid
Eye Movements) ainakin kahdessa otoksessa toisin 
kuin perusterve henkilö. Luotettava MSLT edellyt­
tää nykykäsityksen mukaan edeltävän yön laajaa
unipolygrafiaa, sillä voimakas univaje ja hoitama­
ton uniapnea voivat sekä lyhentää univiivettä että 
tuoda REM-unta MSLT-otokseen (Kirjavainen ym.
2013). Selkäydinnesteen hypokretiini- eli oreksiini­
pitoisuus on pienentynyt 80–90 %:lla narkolepsia­
katapleksiassa, ja vain 16 %:lla potilaista, joilla ei 
ole katapleksiaa (Mignot ym. 2002; Dauvilliers ym. 
2007; Kirjavainen ym. 2013). Hypokretiinipitoisuu­
den mittaaminen on diagnoosia täydentävä tutki­
mus, eikä normaali pitoisuus sulje pois narkolepsiaa
mutta matala pitoisuus on vahva viite narkolepsia­
katapleksiasta. 
Narkolepsia-katapleksialla on vahva yhteys HLA­
DQBI*0602-tekijän kanssa, ja yli 90 %:lla narko­
lepsia-katapleksiapotilaista on tämä riskialleeli
(Mignot ym. 1997; Rogers ym. 1997; Mignot ym. 
2001). Narkolepsia-riskialleeli esiinty y suomalai­
sessa väestössä keskimäärin joka neljännellä, ja
sama riskiperimä on myös MS-taudin riskialleeli. 
Riskialleeli on siis koko väestössäkin huomattavan 
yleinen (THL 2011a). Narkolepsiaan assosioituvan 
HLA-tyypin määrityksellä on kliinistä merkitystä 
silloin, kun katapleksiaoire puuttuu mutta muut
oireet täytty vät. Tällöin HLA-DQBI*0602-posi­
tiivisuus lisää diagnoosin varmuutta ja toisaalta
ennustaa katapleksian myöhempää puhkeamista. 
2.3 Syntymekanismi ja rokotteen 
merkitys 
Narkolepsiaa pidetään autoimmuunitautina (THL
2011a ja b; Kirjavainen ym. 2013). Autoimmuuni­
taudissa elimistön oma immuunipuolustusjärjestel­
neista suurimmalla osalla on ylipainoa. 2  Ks. https://brightoncollaboration.org/public. 
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mä tuhoaa kudoksia. Tauti käynnisty y ympäristö­
tekijöiden vaikutuksista yksilöillä, joilla on tietyn 
sairauden suhteen riskiperimä. Narkolepsiassa
riskiperimä on HLA-kudosty y ppi DQBI*0602.
Pandemrix-rokotteeseen liittyny t narkolepsia on
kaikissa tutkituissa suomalaisissa tapauksissa ha­
vaittu sellaisilla henkilöillä, joilla on narkolepsian
riskiperimä (HLA-DQBI*0602). 
Narkolepsiaa laukaisevina tekijöinä pidetään erilai­
sia infektioita, allergisia reaktioita, tulehduksellisia
sairauksia, kilpirauhassairauksia ja voimakkaita
psyykkisiä traumoja (THL 2011a). Mitään näistä
tekijöistä ei ole voitu varmentaa narkolepsian ai­
heuttajaksi, mutta niiden katsotaan voivan edis­
tää taudin syntyä. Narkolepsiapotilailla solutuho
kohdistuu hypotalamukseen, ja osalla potilaista
selkäydinnesteen hypokretiini- eli oreksiini-välit­
täjäainepitoisuus on alentunut merkkinä hypota­
lamuksen hypokretiiniä tuottavien hermosolujen 
tuhosta (Dauvilliers ym. 2007; Knudsen ym. 2010). 
Rokote muokkaa ihmisen immuunijärjestelmää ja 
puolustusvastetta. Se aiheuttaa mikrobispesifisen 
vasteen – esimerkiksi influenssarokote saa elimis­
tön tuottamaan vasta-aineita influenssavirusta
vastaan. Rokotteen adjuvantin eli tehosteaineen
tehtävä on edistää antigeenin eli rokotteen mikro­
biosan sisäänottoa antigeenia esitteleviin soluihin, 
mutta se aiheuttaa myös valkosolujen epäspesifisen
aktivoitumisen. Noin neljänneksellä Pandemrix­
rokotuksen jälkeen narkolepsiaan sairastuneista
potilaista on THL:ssä tehdyissä tutkimuksissa ha­
vaittu rokotteen AS03-tehosteaineeseen sitoutuvia
vasta-aineita (THL 2011b). Näiden skvaleenia, al­
fatokoferolia ja polysorbaatti-80:tä sisältävien adju­
vanttien ei aikaisemmin ole havaittu aikaansaavan 
vasta-ainemuodostusta, ja havainnon merkitystä
tutkitaan edelleen. 
Virusvasta-ainetutkimukset puolestaan osoittivat,
että vain alle 5 % narkolepsiaan sairastuneista lap­
sista tai nuorista oli sairastunut sikainfluenssainfek­
tioon (Melén ym. 2013). Sikainfluenssa-infektiolla 
ei näin ollen näytä olevan merkittävää roolia tai
yhteisvaikutusta Pandemrix-rokotteen kanssa nar­
kolepsian syntymekanismissa suomalaispotilaissa 
(THL 2011b). Lisätutkimuksia Pandemrix-rokot­
teeseen liitty vän narkolepsian immunologisista
mekanismeista on käynnissä. 
3 Hoito 
Narkolepsia on krooninen sairaus, johon ei ole pa­
rantavaa hoitoa. Narkolepsian hoito on oireenmu­
kaista. Tieto taudin aiheuttamista oireista ja niiden
merkityksestä arjen toimintakyky yn on tärkeää
niin oireisiin sopeutumisen kuin niiden hallinnan 
kannalta. STM:n asettama lastenneurologien työ­
ryhmä on julkaissut heinäkuussa 2013 kirjallisuus­
katsaukseen perustuvan lasten ja nuorten narkolep­
sian Hyvä hoito -oppaan (Kirjavainen ym. 2013). 
Seuraava tiivistelmä perustuu sekä vanhemmille
tarkoitettuun tieto-oppaaseen (STM 2012b) että
hoito-oppaaseen (Kirjavainen ym. 2013). 
3.1 Ei-lääkkeellinen hoito 
Tärkeimpiä keinoja ovat mahdollisimman struk­
turoitu uni-, päivä ja ruokailurytmi. Valveillaolo­
aika rytmitetään siten, että päiväunien ottaminen 
säännöllisin välein on mahdollista. Päiväunien
hyväksyminen voi olla kouluikäiselle ja vanhem­
malle vaikeaa mutta päiväunien nukkuminen hel­
pottaa päivittäisistä toimista selviytymistä. Riittä­
vä ja virkistävä yöuni usein edellyttää päiväunien 
nuk kumista. Tällöin lapsi tai nuori ei nukahda
pakonomaisesti alkuillasta, mikä siirtäisi yöuneen 
nukahtamista. Ruokailutottumuksissa on sy y tä
kiinnittää huomiota niin aterioiden säännöllisy y-
teen kuin terveellisy y teen. Verensokeria nostavia
ruoka-aineita tulisi välttää. Turvallisen liikunta­
harrastuksen löytäminen helpottaa niin vireystilan
ylläpitämistä, nukahtamista kuin painonhallintaa. 
Koulussa ja opiskelussa tulee huomioida päiväuni­
en mahdollinen tarve. Opiskelun tueksi tarvitaan 
usein psykologin ja erityisopettajan tutkimusta ja 
ohjausta. Narkolepsiaan sairastuneen on helpompi 
pysyä hereillä, kun toiminta on vaihtelevaa. Oppi­
tuntien aikaisen pakonomaisen nukahtelun estämi­
seksi voidaan löytää yksilöllisiä vireystilan ylläpitä­
mistä edistäviä keinoja. Vireystila on yleensä paras 
aamupäivällä, joten keskittymistä vaativat lukuai­
neet tulisi keskittää aamupäiviin ja toiminnalliset, 
vireystilaa luonnostaan ylläpitävät oppitunnit ilta­
päivään. Tässä voi kuitenkin olla yksilöllistä vaih­
telua. Oppitunneissa tulisi pyrkiä vaihtelevuuteen
ja oppilaan aktiivisuutta korostavien menetelmien 
käyttöön, mistä hyöty vät muutkin luokan oppilaat. 
Sosiaalisen elämän ylläpitämiseksi on tärkeää, että 
narkolepsiasta kerrotaan koulukavereille ja ystävil­
le. Katapleksiakohtaukset ja äkilliset nukahtamiset
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki
    
 
 
 
   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
9 
voidaan muuten kokea hämmentävinä, ja ne voivat 
johtaa narkolepsiaan sairastuneen välttämiseen. 
Mielenk iintoisen harrastuksen löy täminen on
tärkeää, mutta nukahtamisen ja katapleksian ai­
heuttamat mahdolliset vaaratilanteet on huomioi­
tava harrastuksen valinnassa ja toteutuksessa. Jos 
henkilöllä on katapleksia, on esimerkiksi hänen
uimistaan valvottava. 
Narkolepsia rajoittaa ammatinvalintaa. Mitkään
ammattimaiseen kuljetukseen liittyvät alat eivät
ole mahdollisia. Myöskään yksitoikkoiset valvon­
tatehtävät eivät tule kyseeseen ja vuorotyöhön on 
suhtauduttava varauksella. Ammatinvalinnassa
on huomioitava yksilön kiinnostuksen kohteet,
vahvuudet ja narkolepsian aiheuttamat yksilölliset 
rajoitukset tulevasta ammatista selviy tymiseen.
Työnantajan kanssa tulee keskustella narkolepsian 
aiheuttamista rajoituksista ja selvittää mahdolli­
suus päiväunien nukkumiseen, jos se on henkilön 
vireystilan ylläpitämisen kannalta välttämätöntä. 
3.2 Lääkkeellinen hoito 
Narkolepsian oireiden hoitoon käytetyistä lääkkeis­
tä ei ole olemassa luotettavia tutkimuksia. STM:n 
julkaiseman Hy vä hoito -oppaan ohjeet perustuvat
asiantuntijoiden hoitokokemuksiin (Kirjavainen
ym. 2013). Lääkekokeilut tulisi tehdä asiantuntevan
tahon valvonnassa. 
Päiväaikaisen vireyden ylläpitämiseksi ja nukah­
tamisen estämiseksi voidaan kokeilla väsymystä
poistavina lääkkeinä lapsilla ja nuorilla tarkkaa­
vaisuushäiriöiden hoitoon kehitettyä mety ylifeni­
daattia tai modafiniilia. Kummallakaan ei ole alle 
16-vuotiaiden narkolepsiassa vielä virallista käyt­
tötarkoitusta, metyylifenidaatilla ei liioin aikuisil­
la. Kummallakin lääkityksellä on sivuvaikutuksia, 
jotka ovat tosin harvinaisia, ja lääkkeitä voi kokeilla
yksilöllisen tilanteen mukaan lääkärin valvonnassa.
Modafiniili voi aiheuttaa harvinaista mutta vaka­
vaa iho-oiretta, minkä vuoksi huolellinen kliininen
seuranta lääkityksen aloitusvaiheessa on tarpeen. 
Mety ylifenidaatin yleisimpiä sivuvaikutuksia ovat 
ruokahaluttomuus, univaikeudet, päänsärky ja
vatsakivut ja se voi myös vaikuttaa jonkin verran 
pituuskasvuun pitkäaikaiskäytössä. Lievä sykkeen 
ja verenpaineen nousu ovat tavallisia, minkä vuok­
si mety ylifenidaatin käyttö lapsilla, joilla on jokin 
sydänsairaus tai verenpainetauti, edellyttää kardio­
login konsultaatiota. Kotimaisten asiantuntijoiden
ensisijainen lääkesuositus on modafiniili. 
Katapleksian hoidossa käy tetään masennuslääk­
keitä ja katapleksiaan hoitoon kehitettyä lääkettä 
natriumoksibaattia. Kumpikin lääkeryhmä on tar­
koitettu narkolepsian hoitoon vain aikuisille. Nat­
riumoksibaatti on voimakkaasti nukuttava aine ja 
se otetaan juuri ennen nukkumaan menoa ja uudes­
taan muutama tunti nukahtamisesta. Natriumok­
sibaatti on ainoa lääke, joka voi vähentää yöunen 
häiriintymistä, ja siten se tehoaa katapleksian lisäksi
myös päiväaikaiseen väsymykseen. Masennuslääk­
keet saattavat katapleksian lisäksi tehota myös pai­
najaisiin ja hallusinaatioihin, mutta kirjallisuuteen
perustuvaa vaikuttavuusnäyttöä ei ole. Masennus­
lääkkeiden sivuvaikutukset ovat yleisiä ja johtavat 
usein myös lääkityksen lopetukseen. Suomalaiset 
asiantuntijat suosittavat katapleksian ensisijaiseen
hoitoon lapsipotilailla natriumoksibaattia ja ma­
sennuslääkkeistä venlaflaksiinia. 
4 Sairauteen sopeutuminen 
Sairastuminen pitkäaikaissairauteen aiheuttaa
usein yksilön elämänkulussa ja toimintaky vyssä
muutoksen, jolla on merkitystä niin sairastuneelle 
itselleen kuin hänen läheisilleenkin. Sairastumiseen
reagoiminen ja sopeutuminen vaihtelevat yksilö­
kohtaisesti. Siihen vaikuttavat muun muassa sairau­
den luonne (esim. sairauden vakavuus ja hoidetta­
vuus, oirekuva), yksilölliset tekijät (esim. psy ykkiset
hallintakeinot, ikä, kehitysvaihe, elämänkokemuk­
set) ja ympäristötekijät (esim. sosiaalinen tuki, ym­
päristön asenteet, kulttuuri). Lapsen pitkäaikainen 
sairaus hoitoineen tuottaa haasteita arjen rutiinei­
hin ja vuorovaikutuksen malleihin koko perheelle. 
Sairastuminen voi aiheuttaa merkittävää stressiä
niin sairastuneelle lapselle itselleen, hänen sisa­
ruksilleen kuin vanhemmillekin. Tutkimusta iän 
ja kehitysvaiheen merkityksestä lasten selviy tymis­
strategioihin pitkäaikaissairauden yhteydessä on
kuitenkin suhteellisen vähän. (Compas ym. 2012.) 
Lapsiin sovelletaan aikuisten kriisiteorioita, koska 
yksinomaan lapsia koskeva hy väksi osoittautunut 
kriisin teoria puuttuu (Poijula 2007, 28). 
Yleisen kriisiteorian mukaan sairastumisen aiheut­
tamien psy yk kisten reaktioiden kulku voidaan
ymmärtää psykologiseksi prosessiksi, joka on
ihmiselle normaali reagointitapa. Alun sokki- ja
reaktiovaiheeseen liitty y voimakkaita tunnereak­
tioita kuten järkytystä, pelkoa, ahdistusta ja häm­
mennystä. Vähitellen asian tietoisempi käsittely
auttaa tapahtuman hyväksymistä ja tulevaisuuteen
suuntautumista elämänkulun muutoksesta huoli­
matta. Tämä psykologinen prosessi voi vaihdella
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yksilöllisesti kuukaudesta vuosiin. Pitkittyessään
tila voi altistaa psykiatrisen häiriön synnylle, ja
somaattisesti sairaiden potilaiden psyykkinen sai­
rastavuus onkin yleistä. Psy ykkiset oireet jäävät
kuitenkin herkästi huomiotta, millä on epäedullisia
vaikutuksia sekä potilaan psyykkiseen vointiin että
somaattisen sairauden kulkuun ja ennusteeseen.
(Pesonen 2011.) Lasten ja nuorten narkolepsiaan 
liitty vät käy ttäy tymisen muutokset, psykiatriset
oireet ja psykososiaaliset haasteet voivat osaltaan 
vaikuttaa sopeutumisprosesseihin. 
Erilaiset teoriat ja mallit kuvaavat sairastumiseen 
liitty vää psyykkistä kuormitusta ja sen hallintaan 
liitty viä selviytymisstrategioita (coping), sopeutu­
misprosessia sekä sairauskäsityksen muovautumis­
ta. Cullbergin (1973) kriisiteoriassa vakava sairas­
tuminen voidaan mieltää psy ykkiseksi kriisiksi, 
joka etenee sokki-, reaktio-, asian läpityöskentely- ja
uudelleensuuntautumisvaiheiden kautta kohti sel­
viytymistä. Moosin ja Holahanin (2007) mallissa 
sairauden merkityksen arviointiin, sopeutumis- ja 
oppimisstrategioiden valintaan ja selviytymiskei­
noihin vaikuttavat yksilön henkilökohtaiset resurs­
sit, terveyteen ja toimintakykyyn liittyvät tekijät 
sekä sosiaaliset ja fyysiset tilannetekijät. Leventhalin
ym. (1980) itsesäätelymalli lähtee ajatuksesta, että 
ihminen itse luo aktiivisesti itselleen käsitystä sai­
raudestaan ja säätelee omaa toimintaansa tavalla, 
joka vastaa tätä sairauskäsitystä. Sopeutumista voi­
daan tarkastella myös voimaantumisen tai valtaistu­
misen (empowerment) kautta. Valtaistuminen ym­
märretään usein lisääntyneinä mahdollisuuksina
ja kykyinä vaikuttaa omaa elämää koskeviin asioi­
hin. Esimerkiksi tiedon lisääntyminen ja henkilö­
kohtaisten hallintakeinojen vahvistuminen voivat 
edesauttaa valtaistumista. (Tengland 2008.) 
Pitkäaikaissairauden ilmeneminen lapsella tai nuo­
rella aiheuttaa stressiä, ja stressin hallintaan liitty vät
selviytymisstrategiat ovat merkityksellisiä sairau­
teen sopeutumisen prosessissa. Selviytymisstrate­
gioihin liitty y joukko psy ykkisiä ja fy ysisiä proses­
seja, kuten tunteiden, kognition, käyttäytymisen 
sekä ympäristöön ja sosiaalisiin suhteisiin liitty vän
vuorovaikutuksen säätelyä, joka kohdistuu joko 
yksilön sisäiseen tilaan tai ulkoisiin olosuhteisiin. 
Selviytymiskeinojen avulla pyritään vähentämään 
kuormitusta aiheuttavaa stressiä. Pitkäaikaissai­
railla lapsilla ja nuorilla mukautuva selviy tymi­
nen (accommodative coping), jossa pyrkimyksenä 
on hy väksyä ja sopeutua stressin lähteeseen, on
vaikuttanut myönteisesti sairauteen sopeutumi­
seen. Vetäytyvä tai passiivinen selviytyminen (dis­
engagement or passive coping), jossa stressitekijää 
pyritään välttämään tai kieltämään, on yhteydessä 
heikompaan sopeutumiseen. Sairastuneen lapsen 
vanhempien selviytymiskeinojen ja sairauteen so­
peutumisen tarkastelu on tärkeää, koska vanhem­
pien reaktiot ja toiminta vaikuttavat osaltaan lapsen
sopeutumiseen. Vanhempi voi joko tarjota toimivan
selviytymismallin tai omalla mallillaan jopa lisätä 
lapsen kokemaa stressiä. (Compas ym. 2012.) 
4.1 Sopeutumisvalmennus osana
psykososiaalista tukea 
Sopeutumisvalmennuskursseja järjestetään hen­
kilöille, joilla on sairauden tai vammautumisen
vuoksi toimintaky v yn rajoituksia tai vaikeuksia 
arjessa selviy tymisessä. Sopeutumisvalmennus
on yksi psykososiaalisen tuen muoto, jonka avulla 
pyritään tarjoamaan tietoa, auttamaan sairauden 
hyväksymisessä ja vahvistamaan selviytymiskeino­
ja. Sopeutumisvalmennuksella voidaan tarkoittaa
kuntoutujan toiminta- ja kuntoutumisen edellytys­
ten tukemista ja parantamista antamalla kuntou­
tujalle ja hänen lähiyhteisölleen tietoa kuntoutus­
ta edistävistä valmiuksista (Musikka-Siirtola ym. 
2008, 42). Sopeutumisvalmennuksen päätehtävä on
tarjota tietoa ja taitoja päivittäiseen elämään sekä 
mahdollistaa vertaistuki (Homan-Helenius 2005,
19–20). Sopeutumisvalmennus on Suomessa yksi 
kuntoutuksen lakisääteisistä palvelumuodoista,
jonka rahoituksesta ja järjestämisestä vastaavat eri 
tahot. Sopeutumisvalmennuksen järjestämistä oh­
jaavat terveydenhuoltolaki (L 1326/2010), vammais­
palvelulaki (L 380/1987), asetus vammaisuuden pe­
rusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista
(A 759/1987), tapaturma- ja liikennevakuutuslaki 
(L 625/1991 ja 626/1991) ja Kelan kuntoutuslaki
(L 566/2005). 
2000-luvulla Suomessa on julkaistu muutama eri 
sairausryhmiä koskeva väitöskirja, joissa sopeutu­
misvalmennuskurssiin liitty vä kuntoutus on aina­
kin osittain ollut tutkimuksen aiheena (Homan-
Helenius 2005; Rautakoski 2005; Mikkonen 2009). 
Tämän lisäksi vuosien varrella on tehty erilaisia
opinnäy tetöitä, selvityksiä ja pienempiä tutk imuk­
sia eri sairausryhmiin kuuluvien sopeutumisval­
mennuksesta (esim. Pättikangas ja Korhonen 1996;
Laitinen 1998; Leskinen 2000; Liskola ja Luoman­
mäki 2001; Aalto ym. 2005; Kurki ym. 2008). 
Internaattimuotoista, laitoksessa tai kurssikeskuk­
sessa tapahtuvaa sopeutumisvalmennusta (adapta­
tion training/adaptation training course) on kuvattu
ainutlaatuiseksi suomalaiseksi ilmiöksi tai malliksi,
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jollaista ei ole muualla (esim. Ruutiainen 2003; Nylén
ym. 2009). Kansainvälisissä julkaisuissa tutkimusta 
on löydettävissä enemmän psykoedukatiivisten in­
terventioiden (psychoeducation, patient education, 
group education) käsitteillä (ks. esim. Montoya ym.
2011; Casanas ym. 2012; Grønning ym. 2012 ). Psy­
koedukatiiviset interventiot vastaavat tavoitteiltaan
pitkälti sopeutumisvalmennuksen tavoitteita sisäl­
täen muun muassa tiedon jakamiseen, itsehoitoon, 
sairauden kanssa selviytymiseen ja hyvinvoinnin 
tukemiseen liitty viä asioita. Suomalaisilla sopeutu­
misvalmennuskursseilla psykoedukaation voidaan
nähdä olevan yksi kuntoutumista tukeva väline. 
4.2 Vertaistuen rooli 
sopeutumisvalmennuksessa 
Sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan ryhmäs­
sä, johon valituilla on sama sairaus. Lasten ja nuor­
ten kursseilla vanhemmat sekä muut perheenjäsenet
ovat useimmiten kiinteästi mukana kurssilla. Ryh­
mässä toteutettavassa valmennuksessa mahdollis­
tetaan ryhmäläisten keskinäisten kokemusten ja­
kaminen eli vertaistuki. Vertaistuki voi toteutua
sairastuneiden lasten välillä, lasten vanhempien
välillä ja sisarusten välillä. Vertaistuen keskeise­
nä tavoitteena on tuottaa tukea, joka perustuu tie­
don ja kokemusten jakamiseen vertaisten kesken
(Doull ym. 2008). Vertaistukeen voi liittyä aineel­
lisia, tiedollisia, toiminnallisia, yhteenkuuluvuuden
tunnetta tukevia, emotionaalisia ja henkisen tuen 
elementtejä (Hokkanen 2011, 286–287). 
Sopeutumisvalmennuskurssien ohjelmassa voi olla
myös koulutettujen vertaistukihenkilöiden eli ns. 
kokemusasiantuntijoiden osuuksia (ks. Kelan avo- 
ja laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi, yleinen
osa 2011). Kokemusasiantuntijana toimivalla ver­
taistukihenkilöllä on omakohtaista kokemusta joko
oman tai läheisen sairauden hoidosta ja kuntoutuk­
sesta ja tätä kokemustaan hän voi hyödyntää toisia 
auttaen tai palvelujen kehittämiseen osallistuen
(STM 2012a; Rissanen 2013, 14–19.) 
Vertaistuki on koettu merkityksellisenä eri inter­
ventioissa (Min ym. 2007; Linnakangas ja Lehto­
ranta 2009, 44; Mikkonen 2009, 132, 186; Elafros 
ym. 2013; Embuldeniya ym. 2013; Salminen 2013, 
22–23; Salminen ym. 2014, 100–102). Vertaisten
tapaaminen sopeutumisvalmennuskursseilla on
koettu tärkeäksi ja osalle jopa merkittävimmäksi 
kurssin anniksi (Mikkonen 2009, 132). Vertaisten 
tapaamiseen voi kuitenkin liittyä myös negatiivisia
puolia, eivätkä kaikki vertaisten muodostamat ver­
kostot välttämättä ole yksinomaan tukea tuottavia 
(Mikkonen 2009; Hokkanen 2011, 288; Embulde­
niya ym. 2013). Perhekuntoutukseen liitty vässä tut­
kimuksessa todettiin samanlaisessa elämäntilan­
teessa ja kuntoutusprosessiltaan samassa vaiheessa
olevien vanhempien hyötyneen eniten vertaistuesta
(Linnakangas ym. 2010, 45). 
Narkolepsiaan sairastuneiden aikuisten kokemus­
ten mukaan vertaistuen kautta on ollut mahdollis­
ta kokea sellaista ymmärrystä ja hy väksyntää, jota 
omassa elämänpiirissä on vaikea muuten saada.
Yhteinen tarina narkolepsiasta on legitimoinut yk­
silölliset kokemukset ja elämykset osaksi narkolep­
siaa ja näin auttanut niiden ”normaalistamisessa”. 
(Laitinen 1998, 37–38.) Kun narkolepsiapotilas on 
lapsi tai nuori, koko perheen huomioon ottaminen,
vertaistuki ja sopeutumisvalmennuskursseille osal­
listuminen on koettu tärkeäksi (Hublin ym. 2011). 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sekä
heidän perheidensä omakohtaisia kokemuksia ku­
vaavassa oppaassa vertaistuki tuodaan esille yhtenä
selviytymistä tukevana asiana (STM 2012b). Narko­
lepsian hyvä hoito sisältää yksilöllisesti suunnitel­
tua kuntoutusta. Sopeutumisvalmennuskurssien on
koettu tarjoavan vertaistukea ja tietoa sairaudesta, 
vaikka tutkimustieto aiheesta puuttuu (Kirjavainen
ym. 2013, 23–24). Suomen Narkolepsiayhdistyksen 
(2011) mukaan sopeutumisvalmennuskurssit, ver­
taistuki ja muu potilasyhdistystoiminta voivat olla 
merkityksellisiä keinoja osana kokonaishoitoa. 
5 Kela sopeutumisvalmennuskurssien 
järjestäjänä 
STM:ssä muodostui hy vin nopeasti yhtenäinen kan­
ta siitä, että valtion on kannettava vastuu tapahtu­
neesta (STM:n ylilääkärin haastattelu 19.11.2012). 
STM:n lähtökohta oli, että olemassa olevat sosiaa­
li- ja terveyspalvelujärjestelmät huolehtivat synty­
neestä tilanteesta niin pitkälle kuin on mahdollista.
Erikoistilanne siis tunnustettiin, mutta sairastumi­
sen seuraukset tulisi hoitaa julkisen järjestelmän
normaaleja prosesseja ja palveluja käyttäen. STM
järjesti talvella 2010–2011 perheille useita tapaami­
sia ja näissä tuli nopeasti esille sopeutumisvalmen­
nuskurssien tar ve. Myös narkolepsiaan sairastu­
neita lapsia hoitaneet lääkärit ottivat yhteyttä sekä 
STM:ään että Kelaan sen selvittämiseksi, olisiko
Kelalla mahdollisuuksia järjestää narkolepsiaan
sairastuneille lapsille ja nuorille sopeutumisval­
mennuskursseja. Valtionhallinnon näkökulmasta
sopeutumisvalmennuskurssien valtakunnalliseksi
järjestäjäksi tunnistettiin Kela, jolta STM päätyi
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py ytämään sopeutumisvalmennuskurssien järjes­
tämistä lapsille ja nuorille, jotka olivat sairastuneet 
narkolepsiaan. 
Käytännön selvitystyö käynnistettiin Kelan Kun­
toutusryhmän kehittämispäällikön ja asiantunti­
jalääkärin toimesta (haastattelu 20.9.2012). STM:n 
yhteistyöhenkilönä Kelan suuntaan oli tartunta­
taudeista vastaava ylilääkäri. Pandemrix-rokotteen
hankinnasta päättänyt sosiaali- ja terveysministeri 
oli aktiivisesti mukana perheiden tuen tarvetta ja 
tuen järjestämistä koskevissa neuvotteluissa, sa­
moin perheiden edustajat. Seuraavaksi esitettävä yh­
teenveto tapahtumista perustuu STM:n ylilääkärin
(19.11.2012), Kelan asiantuntijalääkärin (20.9.2012) 
sekä kehittämispäällikön (20.9.2012 ja 30.8.2013)
haastatteluihin ja asiakirjoihin. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja heidän per­
heidensä tarpeiden kartoitusta tehtiin yhteistyössä
STM:n kanssa laaja-alaisesti ja se käsitti lääkekor­
vaus-, vammaisetuus- ja kuntoutusnäkökulmat.
Tämän jälkeen Kelan Kuntoutusryhmä selvitti
yliopisto- ja keskussairaaloiden lastenneurologian
yksiköihin osoitetun kyselyn avulla narkolepsiaan 
sairastuneiden lasten ikäryhmittäisiä määriä sekä 
kurssien tarvetta nyt ja tulevaisuudessa. Päätös so­
peutumisvalmennuskurssien järjestämisestä teh­
tiin alkuvuodesta 2011, jolloin käynnistettiin myös
kurssien sisällön määrittely. Kurssin sisällön mää­
rittelyssä huomioitiin lasten vanhempien edustajal­
ta tulleet toiveet sekä hoitavilta lääkäreiltä saadut 
perustiedot lasten ja perheiden tarpeista. Tarve krii­
sity yppisestä tilanteen käsittelystä ei tullut sopeu­
tumisvalmennuskurssien sisältöä koskevissa kes­
kusteluissa esille. Sopeutumisvalmennuskurssien
tavoitteen asettaminen ja tämän mukaisesti sisällön
suunnittelu keskittyivät täten sekä yleiseen että sai­
rausspefiseen tarpeeseen vastaamiseen – sairastu­
misen aiheuttamaan tilanteeseen sopeutumiseen
ja sairausspesifiseen sekä yleiseen tiedonsaantiin. 
Kelassa oli tehty sopeutumisvalmennuskurssien
standardin uusimistyö. Sopeutumisvalmennus­
kurssien sisältö ja sille asetetut yleiset tavoitteet 
on määritelty avo- ja laitosmuotoisen kuntou­
tuksen standardin yleisessä osassa (Kelan avo- ja 
laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi, yleinen
osa 2011). Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja 
nuorten sopeutumisvalmennuskurssien sisältö ra­
kennettiin olemassa olevaan perusrakenteeseen.
Kurssien kestoksi linjattiin 10 vuorokautta, joka
jaettaisiin kahteen jaksoon siten, että yhden jakson 
pituus olisi vähintään 4 vuorokautta. Jaksot asettui­
kohtuuttomasti. Kurssin pituus perusteltiin sillä,
että tiedettiin narkolepsian aiheuttamien oireiden 
olleen voimakkaita ja merkittävästi koulunkäyn­
tiin vaikuttaneita. Seurantajakson ajateltiin voivan 
vahvistaa sopeutumisprosessia ja antavan parempia
työvälineitä arkeen niin lapsille kuin vanhemmille. 
Kurssin suunnitteluvaiheessa oli saatu tieto, että nar­
kolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten oirekuva
oli hyvin vaihteleva. Osassa perheistä sekä lapsen
että perheen arki ja tulevaisuus olivat muuttuneet 
erittäin merkittävästi. Narkolepsiakurssin standar­
di pyrittiin kirjoittamaan siten, että se luo kurssille 
raamit, mutta kukin kurssi oli mahdollista toteuttaa
yksittäisen ryhmän tarpeiden mukaisesti (liite 233). 
Sopeutumisvalmennuskurssien yleistavoitteena
on paitsi auttaa vanhempia sopeutumaan muuttu­
neeseen tilanteeseen, myös erityisesti auttaa lasta
elämään sairauden aiheuttamien rajoitusten kanssa
täysipainoista elämää. Kurssien sisältö määritty y tä­
ten sekä yleisten että kullekin kurssille osallistuvien
henkilöiden yksilöllisten tavoitteiden mukaisiksi.
Kurssi sisälsi sekä yksilö- että ryhmäkohtaisia ta­
paamisia ja näiden keskinäinen painotus tuli arvioi­
da kunkin kurssin kohderyhmän mukaisesti. Yk­
sittäiset sopeutumisvalmennuskurssit voivat täten 
erota toisistaan sekä sisällön että toteuttamistavan 
suhteen merkittävästi. 
Kurssin alussa tuli laatia kuntoutujille ja perheelle 
kurssisuunnitelma, joka oli suhteessa sekä henki­
lökohtaisiin että omaisten ja läheisten tavoitteisiin. 
Suunnitelman tuli sisältää yhteistä kurssiohjelmaa 
täydentävä yksilöllinen ohjelma, tarvittavat toi­
menpiteet sekä kunkin aihealueen vastuuhenkilöt. 
Ryhmä ja yksilötapaamisten tuli olla koko kurssin 
ajan tasapainossa mutta yksilötapaamisten vuoksi 
ei kaikkiin ryhmätapaamisiin osallistuminen ollut
aina mahdollista. Kurssien teemoissa huomioitiin 
erityisesti ikäkohtaisesti opiskeluun ja tulevaisuu­
teen liitty vät asiat, psyykkiset oireet, tiedon anta­
minen, perheiden hy vinvointi ja tukeminen. Lisäksi
kurssin sisällössä korostui sairastuneen lapsen ar­
jessa selviytymisen tukeminen sekä se, miten per­
he ja läheiset voivat tukea sairastunutta. Yksilö- ja 
ryhmäkeskustelujen lisäksi kurssilla oli mahdollis­
ta hyödyntää erilaisia toiminnallisia menetelmiä, 
verkostoyhteistyötä ja välitehtäviä. Kuntoutus tuli 
toteuttaa moniammatillisesti ja hyödyntäen pal­
veluntuottajan erityisosaamista lasten ja nuorten
kuntoutuksessa. Kurssin alussa jokaiselle perheelle
tuli tehdä vähintään yksi tavoite GAS-menetelmää 
sivat eri lukukausille, jotta opiskelu ei häiriintyisi 3 Liitteet 2–26 ovat julkaisun sähköisen version yhteydessä. 
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(Goal attainment scaling) käyttäen (Autti-Rämö ym.
2010). 
Opiskelu- ja toimintaky vyn säilyttämisen ja pa­
rantamisen lisäksi sopeutumisvalmennuskursseille
asetettiin seuraavia tavoitteita: 
–	 narkolepsiaa sairastavan lapsen ja nuoren aut­
taminen toimimaan ryhmässä tasavertaisesti
muiden lasten ja nuorten kanssa 
–	 mahdollisimman hy vän kasvun ja kehityksen
turvaaminen 
–	 omien voimavarojen ja vahvuuksien tunnista­
minen 
–	 elämänhallinnan vahvistaminen 
–	 narkolepsian aiheuttamien vaikeuksien tiedos­
taminen arjessa ja koulussa tai opiskelussa sekä 
konkreettisten ratkaisujen löy täminen niiden
selvittämiseksi 
–	 toimivan tukiverkoston luominen kotipaikka­
kunnalle 
–	 kuntoutujan ja omaisten/läheisten tiedon lisää­
minen narkolepsiasta 
–	 Kelan kuntoutuspalvelujen tunteminen ja hyö­
dyntäminen lapsen ja nuoren kuntoutussuun­
nitelman mukaisesti (esimerkiksi ammatillisen 
kuntoutuksen erilaiset kuntoutuspalvelut, har­
kinnanvarainen yksilöllinen kuntoutusjakso,
sopeutumisvalmennuskurssit) 
–	 vanhempien tukeminen lapsen ja nuoren kasva­
tukseen liitty vissä erityistilanteissa 
–	 sisarusten tukeminen ymmärtämään narkolep­
sian vaikutuksia kotona ja kaveripiirissä. 
Kurssistandardin kommentointimahdollisuus taat­
tiin kaikille narkolepsiaan sairastuneita hoitaville 
lääkäreille ennen standardin lopullista muotoilua
(liite 23). Hankintalainsäädännön (L 348/2007) mu­
kaisesti kurssien järjestäminen kilpailutettiin. Kil­
pailutuksessa keskityttiin ammatillisiin vaatimuk­
siin. Kurssilla piti olla vähintään neljä tuntia kestävä
lastenneurologin tai neurologin osuus ja hänellä
piti olla vähintään yhden vuoden kokemus narko­
lepsiaan sairastuneiden lasten tai nuorten hoidosta.
Tämä tunnistettiin välttämättömäksi vaatimuk­
seksi, minkä vuoksi narkolepsiaa hoitavia lasten­
neurologeja informoitiin asiasta lastenneurologien
koulutustilaisuudessa Tampereella 29.–30.9.2011.
Jokaisella kurssilla oli oltava sairaanhoitaja tai ter­
veydenhoitaja, psykologi, neuropsykologi tai am­
matinvalinnan psykologi ja erityisopettaja. Heillä 
piti olla yli kolmen vuoden kokemus lasten ja/tai 
nuorten neurologisten sairauksien hoidosta. 
Kelpoisuusehdot täyttäviä hakemuksia saatiin vain
yksi ja Kelan kuntoutusryhmä teki sopimuksen
palveluntuottajan kanssa 6:n + 3:n sopeutumisval­
mennuskurssin järjestämisestä. Kohderyhmä jaet­
tiin kolmeen ikäryhmään ja kullekin ikäryhmälle 
– alakouluikäiset, yläkouluikäiset ja peruskoulun 
päättäneet – päädyttiin järjestämään kaksi kurssia.
Lisäksi kurssin järjestäjällä oli optio järjestää kolme
lisäkurssia, jos siihen olisi tarvetta. Arvio tarvit­
tavien kurssien määrästä perustui hoitavan tahon 
antamiin lukuihin. Kurssit oli tarkoitettu kaikille 
narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille, ei 
vain Pandemrix-rokotuksen jälkeen sairastuneille. 
Sopeutumisvalmennuskurssit järjestävä palvelun­
tuottaja on monipuolisia palveluita tuottava kon­
serni, jolla on toimintaa usealla paikkakunnalla.
Sopeutumisvalmennuskurssit järjestettiin keski­
suuren kaupungin ulkopuolella olevassa yksikössä,
jossa on paitsi kuntoutus- ja hyvinvointipalveluyk­
sikkö myös hotelli-, ravintola- ja kokoustoimintaa.
Palveluntuottaja ei ollut aikaisemmin järjestänyt
lapsiperheille kohdistettuja Kelan sopeutumisval­
mennuskursseja. 
Sopeutumisvalmennuskurssien järjestämiseen oli
selkeä tarve, mutta kurssien täyttyminen oli alku­
vaiheessa hankalaa. Tiedottamiseen panostettiin
enemmän kuin Kelan järjestämien kurssien yhtey­
dessä yleensä tehdään, koska sopeutumisvalmen­
nuskurssien ilmoitettu tarve oli suuri ja kyseessä 
oli hyvin spesifinen kohderyhmä. Normaalit tiedo­
tuskanavat hoitaville lääkäreille ja julkisen median
sekä Kelan verkkosivujen kautta koko väestölle sekä li­
säksi kohdistettu tiedottaminen vanhempien yhteys­
henkilön ja STM:n kautta eivät kuitenkaan tavoit­
taneet kohderyhmää. Vasta tiedotusvälineiden pro­
vokatiivinen otsikointi ”Miksi narkolepsiaperheet
eivät halua kuntoutusta” (MTV uutiset 13.1.2012) 
käynnisti kursseille hakemisen. 
6 Tutkimuksen tausta ja tarkoitus 
Kyseessä oli suomalaisen hoitojärjestelmän kan­
nalta uusi ja harvinainen sairaus, jonka suhteen
diagnostisia ja hoitomahdollisuuksia jouduttiin
selvittämään nopealla aikatau lulla. Samanai­
kaisesti käynnistettiin selvitykset sairastumisen
yhteydestä Pandemrix-rokotteeseen. Moni taho
joutui tekemään nopeita ja vastuullisia ratkaisuja 
tilanteen rauhoittamiseksi, kansalaisten esittämiin
kysymyksiin vastaamiseksi ja perheiden tukemi­
seksi. Lastenneurologissa työryhmissä keskityt­
tiin diagnostiseen varmuuteen, oireyhtymän ym­
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märtämiseen sekä lääketieteellisten hoitokeinojen 
tunnistamiseen. STM:ssä tunnistettiin perheiden 
muun tukemisen ja tiedon saannin tarve ja näihin 
vastaamiseksi päädyttiin sopeutumisvalmennus­
kurssien järjestämiseen. 
Oli selvää, että kyseessä oli hyvin poikkeuksellinen
tilanne, johon pyrittiin vastaamaan olemassa ole­
van julkisen järjestelmän mahdollistamin ja rutiini­
luonteisesti käytössä olevin keinoin. Kurssien sisäl­
lön suunnitteluvaiheessa kävi ilmeiseksi, että tieto 
lapsuusiällä alkaneen narkolepsian oireista, hoi­
dosta ja ennusteesta oli vähäistä, eikä kansallisesti 
yhtenäistä arviointia lasten tilanteesta, oireista ja 
toimintakyvystä ollut tehty tai suunnitteilla. Tämän
vuoksi oli tärkeää selvittää, mitkä olivat sairastunei­
den lasten, nuorten ja heidän perheidensä tarpeet ja
odotukset sopeutumisvalmennuskurssien suhteen
ja miten hyvin suunniteltujen kurssien sisältö pys­
tyi vastaamaan näihin odotuksiin. Lisäksi haluttiin
selvittää myös sopeutumisvalmennuskurssien jär­
jestämisestä päättäneiden viranomaistahojen sekä 
hoitavan tahon odotukset kurssien hyödyistä. Tut­
kimus tehtiin yhteistyössä Kelan tutkimusosaston,
Lapin yliopiston ja Suomen Mielenterveysseuran
tutkijoiden kanssa, mikä mahdollisti monimene­
telmäisen tutkimuksen suunnittelun ja toteutuksen. 
Tutkimuksen aikana tutkimuskysymykset muotou­
tuivat seuraaviksi: 
1. Mitä odotuksia viranomaistahot asettivat sopeu­
tumisvalmennuskursseille? 
2. Miten narkolepsiaan sairastuminen vaikutti
kurssille osallistuneiden arkeen? 
3. Mit kä olivat sopeutumisvalmennuskursseille
osallistuneiden odotukset, kokemukset ja koe­
tut vaikutukset? 
4. Mikä oli hoitojärjestelmän ja muiden tahojen
antama tuki ja sen tarve? 
5. Millaisia kokemuksia pa lveluntuottajalla oli
kurssien toteutuksesta? 
6. Mitkä olivat hoitavan tahon odotukset ja koke­
mukset sopeutumisvalmennuskursseista? 
7. Miten toimeenpano onnistui? 
8. Millaisia kehittämistarpeita kurssien toteutuk­
sessa ilmeni? 
7 Aineistot ja menetelmät 
7.1 Aineiston keruu 
Aineiston keräämisessä hyödynnettiin monimene­
telmäistä tutkimusotetta sekä tiedonhankinnassa 
että aineiston analyysissä (ks. esim. Metsämuuro­
nen 2009, 265–266). Narkolepsiaan sairastuneiden 
kuntoutujien ja heidän vanhempiensa lisäksi tietoa 
kerättiin viranomaisilta, palveluntuottajalta ja hoi­
tohenkilöstöltä monitahoisesti, mikä mahdollisti
toimeenpanon onnistumisen arvioinnin eri näkö­
kulmista. Aineisto kerättiin kevään 2012 ja syksyn 
2013 välisenä aikana. Aineistonkeruun kokonaisuus
on kuvattu taulukossa 1. 
Aineiston keräämisessä käytetyt kyselylomakkeet ja
haastattelurungot ovat liitteinä 2–22 raportin säh­
köisen version yhteydessä. Sähköiseen versioon on 
edellä mainittujen liitteiden lisäksi koottu tutki­
mustiedotteita, suostumuslomakkeita ja fokusryh­
mähaastattelua koskeva ennakkotiedote perheille 
(liitteet 24–26). 
7.1.1 Viranomaistaho 
Sopeutumisvalmennuskurssien tar ve tunnis­
tettiin STM:ssä ja päätös niiden järjestämisestä
tehtiin Kelassa. Tietoa sopeutumisvalmennus­
kurssien tarpeesta, suunnittelusta, odotuksista ja
toimeenpanosta kerättiin näiden viranomaistahon 
haastattelujen avulla (liite 2). STM:stä haastateltiin 
tartuntataudeista vastaavaa ylilääkäriä (19.11.2012)
ja Kelan kuntoutusryhmästä kehittämispäällik­
köä (20.9.2012 ja 30.8.2013) ja asiantuntijalääkäriä 
(20.9.2012). Kaikki haastateltavat täyttivät kurssia 
koskevia odotuksia kartoittavan kyselyn (liite 2). 
7.1.2 Kursseille osallistuneet perheet
Tutkimuksen perusjoukon muodostavat vuosina
2012 ja 2013 ensimmäiselle seitsemälle Kelan järjes­
tämälle narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuor­
ten sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneet
lapset ja nuoret sekä heidän vanhempansa tai muut 
huoltajansa. Tutkimuksen kohteena olevat seitsemän
kurssia järjestettiin kahtena viiden päivän jaksona,
joiden väli oli noin puoli vuotta. Sekä ala- että ylä­
kouluikäisille järjestettiin kaksi kurssia ja nuorille 
peruskoulunsa päättäneille kolme. Kursseille ei ollut
esivalintaa, ja kurssit täytettiin pääosin hakemusten
mukaisesti perheiden kurssi-ajankohtiin liitty vät
toiveet huomioiden. Kurssipaikkoja oli korkeintaan 
kahdeksalle perheelle ja kurssi toteutettiin, jos sille
osallistui vähintään neljä perhettä. Kaikki perheet, 
jotka hakivat 2012–2013 narkolepsiaan sairastunei­
den lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskursseil­
le, saivat kurssipaikan. Kaikille perheille tarjottiin 
mahdollisuus osallistua tutkimukseen. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki
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Taulukko 1. Aineistonkeruun kuvaus. 
Kohder yhmä Menetelmä Liitteeta 
Viranomaistaho Haastattelut 2 
– STM:n ylilääkäri 
– Kelan asiantuntijalääkäri 
– Kelan kehittämispäällikkö 
Kursseille osallistuneet perheet Lomakekyselyt seitsemällä eri kurssilla 
– Kuntoutujat eli narkolepsiaa – Alkukyselyt kurssin alussa 3–8 
sairastavat lapset ja nuoret – Seurantakyselyt kurssin lopussa 9–14 
– Vanhemmat/huoltajat – GAS-menetelmän käyttöä ar vioiva lomake 
kurssin lopussa vanhemmille 15 
Fokusr yhmähaastat telut kuudella eri kurssilla. 16 
Haastatteluissa oli mukana myös sisaruksia. 
Palveluntuottaja Lomakekysely t 
– Kurssien käytännön toteuttajat – Kurssijaksojen jälkeiset lomakekyselyt 17–18 
– Kurssijaksojen jälkeiset GAS-menetelmän
käyttöä ar vioivat lomakkeet 19–20 
Fokusr yhmähaastattelu 16 
Hoitava taho Lomakekysely t 
– Lastenneurologit – Odotuksia koskeva sähköinen kysely 21 
– Lastenneurologit – Hyötyjä ja tarpeita koskeva sähköinen kysely 22 
ja aikuisneurologit 
a Liitteinä käytet y t k yselylomakkeet ja haastat telurungot. 
Ensimmäiselle jaksolle osallistui yhteensä 45 kun­
toutujaa4, joista 11 alakouluikäisten kursseille,
14  yläkouluikäisten kursseille ja 20 nuorta pe­
ruskoulun päättäneiden kursseille. Kurssit olivat
perhekursseja ja niille osallistui 63 vanhempaa tai 
muuta huoltajaa5. Sisarusten määrä vaihteli kurs­
seilla niin, että vähimmillään kurssilla ei ollut
mukana yhtään sisarusta ja enimmillään mukana 
oli viisitoista sisarusta. Toiselle jaksolle osallistui 
36 kuntoutujaa (80 %). Kurssin keskeyttäjiä oli lä­
hinnä yhdellä yläkouluikäisten ja yhdellä nuorten
kurssilla. Toiselle jaksolle osallistui 50 vanhempaa 
tai muuta huoltajaa. (Taulukko 2, s. 16.) Myös sisa­
ruksia osallistui toiselle jaksolle ensimmäistä jaksoa
vähemmän (33/46, 72 %). 
Lomakekyselyt 
Kuntoutujien ja vanhempien alku- ja seurantaky­
selyt. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvilta 
kuntoutujilta sekä heidän vanhemmiltaan kerättiin
ensimmäisen kurssijakson alussa kyselylomakkeel­
4  Myöhemmin tekstissä käy tetään ilmaisua ”kuntoutujat”, jolla viitataan
narkolepsiaan sairastuneisiin lapsiin ja nuoriin. 
5  Myöhemmin tekstissä käy tetään yksinker taisuuden vuoksi ilmaisua
”vanhemmat”, jolla viitataan äidin ja isän lisäksi muihin huoltajiin. 
la tietoja kuntoutujien koulunkäynnistä, opiskelus­
ta, arjessa selviytymisestä, ihmissuhteista, itsetun­
nosta ja oireilusta sekä perheen huolista sekä kurssia
koskevista odotuksista (liitteet 3–8). Noin puolen 
vuoden kuluttua, toisen kurssijakson päättyessä he
vastasivat seurantakyselyyn, jossa selvitettiin al­
kukyselyyn sisältyneiden teemojen lisäksi kurssin 
koettuja hyötyjä ja vaikutuksia sekä kehittämistar­
peita (liitteet 9–14). 
Alkukysely yn vastasi 36 kuntoutujaa (80 % kurs­
sille osallistuneista) ja 58 vanhempaa (92 % kurs­
sille osallistuneista). Seurantakyselyyn vastasi 26
kuntoutujaa (72 % toiselle kurssille osallistuneista) 
ja 40 vanhempaa (80 % osallistuneista). Sekä alku- 
että seurantakyselyyn vastasi 26 kuntoutujaa ja 34 
vanhempaa. (Kuvio 1, s. 16.) 
Lomakekyselyjen laadinnassa käytettiin hy väksi
Kelan psykiatrisen perhekuntoutuksen kehittämis­
hankkeen (Linnakangas ym. 2010) ja 13–15-vuo­
tiaille suunnatun Nuorten r yhmäpainotteisen
kuntoutuksen kehittämishankkeen, niin sanotun 
NUKU-hank keen pilottitutkimuksen kyselylo­
makkeita (Kela 2012). Kuntoutujien kyselyissä oli 
ikäryhmäkohtaisia painotuseroja muun muassa
siten, että alakouluikäisten kyselyt olivat muita
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Taulukko 2. Kursseille osallistuneet kuntoutujat (lapset ja nuoret), heidän vanhempansa ja sisarukset. 
Kurssin ensimmäinen jakso Kurssin toinen jakso 
Kuntoutujat Vanhemmat Sisarukset Kuntoutujat Vanhemmat Sisarukset 
Ryhmä Lkm Lkm Lkm Lkm Lkm Lkm 
Alakoululaiset (LA) 7 14 10 7 13 10 
Alakoululaiset (LA) 4 7 5 3 4 2 
Yläkoululaiset (LY ) 9 15 8 6 11 4 
Yläkoululaiset (LY ) 5 8 15 5 6 13 
Peruskoulun päättäneet
nuoret (N) 7 10 5 7 10 4 
Peruskoulun päättäneet
nuoret (N) 7 5 3 2 2 – 
Peruskoulun päättäneet
nuoret (N) 6 4 – 6 4 – 
Yhteensä 45 63 46 36 50 33 
SOPE-kursseille osallistuneet 
1. kurssijakso: 2. kurssijakso: 
45 kuntoutujaa 
63 vanhempaa 
46 sisarusta 
36 kuntoutujaa 
50 vanhempaa 
33 sisarusta 
1. kurssijakson alkukyselyyn osallistuneet 
36 kuntoutujaa (80 %) 
58 vanhempaa (92 %) 
2. kurssijakson seurantakyselyyn osallistuneet 
26 kuntoutujaa (72 %) 
40 vanhempaa (80 %) 
Kuvio 1. Sopeutumisvalmennuskursseille ja kysely tutkimukseen osallistuneet. 
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suppeampia. Lomakekyselyjen sisällöt on kuvattu 
taulukossa 3 (s. 18). 
Rosenbergin itsetuntokysely (Rosenberg 1965) si­
sältyi yläkouluikäisten ja peruskoulun päättäneiden
nuorten alku- ja seurantakyselyihin. Kysely koostuu
10 osiosta (esim. ”olen suurin piirtein tyyty väinen 
itseeni”), joita vastaaja arvioi neliportaisella astei­
kolla (1 = täysin eri mieltä, 4 = täysin samaa mieltä).
Osioiden summapistemäärän teoreettinen vaihtelu­
väli on 10–40. Summamuuttujalle ei ole määritelty 
raja-arvoja, mutta mitä korkeampi pistemäärä on, 
sitä koostuneempi on itsetunto (Raitasalo 2007).
Esimerkiksi 15-vuotiailla nuorilla on raportoitu it­
setuntokyselyn keskiarvona 28,9 (tytöt) ja 30,7 (po­
jat) (Isomaa ym. 2013), mutta vakavaa masennusta 
sairastavilla aikuisilla keskiarvona on raportoitu
24,1 (Raitasalo 2007). Nuorten itsetunnon ja psyyk­
kisten oireiden yhteyksiä koskevassa tutkimuksessa 
on suositeltu 25 pistettä ja sitä matalampia arvoja 
osoittamaan alentunutta itsetuntoa (Isomaa ym.
2013). 
Vanhemmat arvioivat lasten psyykkisiä oireita neli­
osioisella kysymyksellä (jännittyneisyys tai hermos­
tuneisuus, masentuneisuus tai alakuloisuus, ahdis­
tuneisuus ja sosiaalisten tilanteiden välttäminen). 
Alkukyselyssä arviointi tehtiin neliportaisella astei­
kolla (1 = ei aiempaa enemmän, 2 = jonkin verran 
enemmän, 3 = paljon enemmän, 4 = ei ole esiintynyt
aiemminkaan). Seurantakyselyssä arvio tehtiin niin
ikään neliportaisella asteikolla, jossa vanhemmat ar­
vioivat psyykkisissä oireissa tapahtuneita muutoksia
kurssin lopussa (1 = vähemmän kuin ennen kurssia,
2 = saman verran kuin ennen, 3 = paljon enemmän 
kuin ennen, 4 = ei ole esiintynyt aiemminkaan).
Yläkouluikäiset ja peruskoulun päättäneet nuoret 
arvioivat psy ykkisten oireiden esiintymistä sekä
alku- että seurantakyselyssä neliportaisella astei­
kolla (1= ei lainkaan, 4 = päivittäin tai lähes aina). 
Uudelleenluokitelluista osioista muodostettiin sum­
mamuuttuja, jonka teoreettinen vaihteluväli on 1–3
ja Cronbachin alfa alkukyselyssä 0,87. 
Vanhempien kysely GAS-menetelmän käytöstä. 
GAS-menetelmä (Goal Attainment Scaling) (Ki­
resuk ja Sherman 1968) on Kelan järjestämässä
laitoskuntoutuksessa käyttöön otettu menetelmä, 
jossa kuntoutujat yhdessä asiantuntijoiden kanssa 
asettavat itselleen tärkeitä kuntoutuksen tavoitteita
(Autti-Rämö ym. 2010). Kun realistinen, kuntou­
tustoimenpiteen avulla saavutettavissa oleva tavoite
on tunnistettu, on mahdollista räätälöidä kuntou­
tuksen sisältö siten että tavoite on saavutettavissa 
sovitussa aikataulussa. Tavoitteen määrittämisessä
käytetään seuraavaa viisiportaista asteikkoa; –2: ta­
voite toteutui selvästi odotettua heikommin tai ei 
lainkaan, –1: tavoite toteutui jonkin verran odotet­
tua heikommin, 0: tavoite toteutui odotusten mu­
kaan, +1: tavoite toteutui jonkin verran odotettua 
paremmin ja +2: tavoite toteutui selvästi odotettua
paremmin. (Autti-Rämö ym. 2010.) 
GAS-menetelmän käyttöönotto on osoittanut sen 
toimivan sekä sairausspesifisillä että yleisillä kun­
toutuskursseilla (Sukula 2013, 46–47; Salminen ym.
2014, 60–63). Siitä, miten GAS-menetelmä soveltuu
sopeutumisvalmennuskursseille, ei ole yhtenäistä 
käsitystä. Tämän tutkimuksen yhteydessä haluttiin
selvittää yksilöllisten tavoitteiden määrittämisen
merkitys sopeutumisvalmennuskurssin perhekoh­
taisen toteutuksen mahdollistajana. Lisäksi halut­
tiin selvittää tavoitteen asettamiseen käytettyä ai­
kaa sekä kokemusta menetelmän hyödyllisyydestä. 
Toisen kurssijakson päättyessä vanhempia py ydet­
tiin arvioimaan GAS-tavoitteiden tarkistamisen
yhteydessä, oliko perheiden tavoitteiden määrit­
täminen auttanut perheen yksilöllisten tarpeiden
huomioimisessa (liite 15). Yhteensä 28 vanhempaa 
täytti GAS-menetelmän käyttöä arvioineen lomak­
keen (11 alakouluikäisten vanhempaa, 15 yläkou­
luikäisen ja 2 nuorten vanhempaa). Kolmessa oli 
maininta, että kuntoutuja oli itse täyttänyt GAS­
lomak keen eivätkä vanhemmat osanneet tämän
vuoksi vastata kysymykseen. Tulokset esitetään
jakaumana kaikkien kurssien osalta yhdessä. Van­
hemmat antoivat luvan yhteensä 23 GAS-tavoitteen
kopiointiin tutkijoille. Tutkimuksessa ar vioitiin
kirjattujen tavoitteiden sisältö suhteessa sopeutu­
misvalmennuskurssin sisältöön. Tavoitteiden saa­
vuttamista ei ar vioitu. 
Fokusr yhmähaastattelut. Tutkimuksen osana
kurssille osallistuneille kuntoutujille sekä heidän
vanhemmilleen järjestettiin kurssien päättyessä fo­
kusryhmähaastattelut, joissa kerättiin tietoa osallis­
tujien kokemuksista ja kurssien toimivuudesta sekä
kartoitettiin kurssien kehittämistarpeita (liite 16). 
Kuntoutujien fokusryhmien haastattelurungon en­
simmäinen teema oli kurssien subjektiiviset hyödyt
ja kurssien mahdollisuudet tukea sairauden aiheut­
tamissa henkilökohtaisissa haasteissa (teema 1).
Lisäksi tavoitteena oli arvioida, oliko kurssilla vai­
kutusta kuntoutujien arkeen heidän normaaleissa 
elinympäristöissään (teema 2). Yleinen tavoite oli 
tuottaa tietoa sekä Kelan että palveluntuottajien
toiminnan kehittämiseksi sopeutumisvalmennus­
kurssien järjestämisessä (teema 3). Lisäksi haastat­
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Taulukko 3. Kurssilaisten alku- ja seurantakyselyiden sisältö. 
Kohder yhmä Alkukyselyt Seurantakyselyt 
Kuntoutujat 
L A = 
alakouluikäiset 
LY = 
yläkouluikäiset 
N = 
peruskoulun 
päättäneet 
nuoret 
Taustatiedot 
– Sukupuoli, ikä, luokka-aste/päätoiminen
tekeminen 
Itsetunto, oireet, nukkuminen 
– Rosenbergin itsetuntokysely (1965) (LY, N) 
– Narkolepsian oireet (LY, N) 
– Psyykkiset oireet (LY, N) 
– Nukkuminen 
Sairauden vaikutus
– Eri elämänalueisiin (koti, koulu jne.) 
– Ihmisuhteisiin
– Harrastuksiin 
– Kiusaamiseen 
Koulunkäynti, opiskelu, työ 
– Koulunkäynnin ja opiskelun sujuminen 
– Työtilanne (N) 
Tiedon ja tuen saanti 
– Tiedon saanti sairaudesta 
– Tuen saanti/tar ve koulussa 
Odotukset/tuen tarpeet sope-kurssille 
Itsetunto, oireet, nukkuminen 
– Rosenbergin itsetuntokysely (1965)
(LY, N) 
– Psyykkiset oireet (LY, N) 
– Nukkuminen 
Koulunkäynti, opiskelu, työ 
– Luokka-aste/päätoiminen tekeminen 
– Koulunkäynnin ja opiskelun sujuminen 
– Työtilanne (N) 
Kurssin jälkeinen elämäntilanne 
– Eri elämänalueet (koti, koulu jne.) 
– Ihmisuhteet
– Harrastaminen 
– Kiusaaminen 
Kokemukset sope-kurssilta 
– Saatu tuki 
– Kurssin sisältö, aikataulutus, paikka 
– Kehittämistarpeet 
Muu tuen tar ve 
Vanhemmat Taustatiedot 
– Huoltajan rooli, ikä, perherakenne, lapsen 
hoitava sairaala, diagnoosin vuosi, lapsen 
vammaistuen saanti 
Lapsen oireet 
– Narkolepsian oireet 
– Psyykkiset oireet 
Sairauden vaikutus
– Eri elämänalueisiin (koti, koulu jne.) 
– Ihmisuhteisiin
– Harrastuksiin 
– Kiusaamiseen 
Vanhempien huolen aiheet 
Vanhempien kasvatukseen saama tuki 
Odotukset/tuen tarpeet sope-kurssille 
Muut tuen tarpeet 
Lapsen ja perheen vahvuudet 
Kokemukset kuntoutukseen pääsemisestä 
Kokemukset viranomaistahosta 
Muuta perheiden elämäntilanteesta 
Taustatiedot 
– Huoltajan rooli, ikä, lapsen
 
vammaistuen saanti
 
Lapsen oireet 
– Psyykkiset oireet 
Kurssin jälkeinen elämäntilanne 
– Eri elämänalueet (koti, koulu jne.) 
– Ihmisuhteet
– Harrastaminen 
– Kiusaaminen 
Vanhempien huolen aiheet 
Kokemukset sope-kurssilta 
– Saatu tuki 
– Tärkein hyöt y 
– Kurssin rakenne, sisältö, aikataulutus, 
paikka 
– Kehittämistarpeet 
Muut tuen tarpeet 
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telujen avulla kerättiin tietoa myös kuntoutujien
muun tuen tarpeista liittyen sairastumisen muka­
naan tuomiin muutoksiin (teema 4). Vanhempien 
fokusryhmähaastatteluiden tavoitteet määrittyi­
vät vastaavasti kuin narkolepsiaan sairastuneiden 
kuitenkin sillä erotuksella, että näkökulmana van­
hempien haastatteluissa oli koko perheen tilanne ja
perheiden tuen tarpeet. 
Haastattelut tehtiin palveluntuottajan toimitilois­
sa aina kurssien toisen jakson lopussa toiseksi vii­
meisenä kurssipäivänä. Tutkimussuunnitelman
mukaisesti kuusi ensimmäistä kurssia oli muka­
na tässä tutkimuksen osuudessa. Kaikki paikalla 
olleet kuntoutujat osallistuivat haastatteluihin.
Vanhemmista ryhmähaastatteluihin osallistuivat
lähes kaikki paikalla olleet, poikkeuksena muutama
ryhmä, joissa oli kurssiohjelman kanssa päällek­
käisy yksiä ja muutama perhe, joista toisen van­
hemmista piti jäädä hoitamaan haastattelun ajaksi 
perheen lapsia. Kahteen lasten ryhmän haastatte­
luun osallistui myös joitakin sisaruksia. Kurssien 
osallistujamäärä vaihteli ja useissa ryhmissä toiselta
jaksolta jäi pois osa kurssilaisista. Fokusryhmien 
osallistujamäärä vaihteli siten kahdesta lapsesta tai
nuoresta 12 lapseen tai nuoreen (jälkimmäisessä
mukana myös sisaruksia). Vanhempien ryhmissä 
oli vähimmillään yhden kuntoutujan vanhemmat 
ja enimmillään 11 huoltajaa. Osallistujilta ei kerätty
henkilötietoja, joten arvio osallistujien edustavuu­
desta perustuu palveluntuottajan työntekijöiltä ja
osallistuneilta saatuun tietoon. Ryhmähaastattelut 
kestivät vajaasta tunnista lähes kahteen tuntiin, ja 
alakoululaisten haastattelut olivat lyhyempiä kuin 
muut. Keskustelut tallennettiin audiotallentimella
ja purettiin sanatarkasti tekstimuotoon. 
7.1.3 Palveluntuottaja 
Lomakekyselyt. Pa lveluntuottajaa edustivat
kurssin käy tännön toteuttajat. Heitä py ydettiin
vastaamaan suppeaan lomakekysely yn jokaisen
kurssijakson jälkeen (liitteet 17 ja 18). Kyselyssä
selvitettiin kurssin sujumista, ongelmakohtia ja
kehittämisehdotuksia. Työntekijöiltä saatiin vas­
taukset lomakekyselyyn seitsemän ensimmäisen
kurssijakson onnistumisesta, ala- ja yläkoululaisten
osalta molemmilta kahdelta kurssilta ja kolmelta
peruskoulunsa päättäneiden kurssilta. Lomakkeen
täyttämiseen oli osallistunut 1–5 henkilöä. Kurs­
sivastaavan lisäksi kaikki ammattiryhmät olivat
vaihtelevasti vähintään yhden kurssin arvioin­
nissa mukana. Toisen kurssijakson onnistumisen 
arvio saatiin vain neljän kurssin osalta: kustakin 
koululaisten ikäryhmästä yhdeltä ja nuorten osalta 
kahdelta kurssilta. Arvion oli tehnyt 2–3 henkilöä 
yhdessä, ja kurssivastaava oli myös näissä kaikissa 
arvioinneissa mukana. Muita ammattiryhmiä oli­
vat psykologi, lähihoitaja ja lastenhoitaja. 
Kurssien toteuttajia py ydettiin myös arvioimaan, 
miten GAS-menetelmän käyttö onnistui narkolep­
siaan sairastuneiden sopeutumisvalmennuskurssil­
la (liitteet 19 ja 20). He palauttivat 12 GAS-mene­
telmän käyttöä arvioinutta lomaketta. Seitsemässä 
lomakkeessa arvioitiin tavoitteen asettamisen pro­
sessia ensimmäisellä kurssijaksolla ja viidessä ta­
voitteiden saavuttamista toisen kurssin päättyessä. 
Fokusryhmähaastattelu. Kuuden ensimmäisen
kurssin päättymisen jälkeen palveluntuottajien
kokemuksia kursseista kartoitettiin fokusryhmä­
haastattelun avulla. Haastattelun tavoitteena oli
1) saada tietoa kurssien toimivuudesta ja mahdol­
lisista kehittämistarpeista kuntoutuksen toteutta­
jan näkökulmasta, 2) arvioida Kelan standardien 
ja ohjeiden toimivuutta sekä 3) arvioida Kelan ja 
palveluntuottajan välisen yhteistyön onnistumista.
Haastattelu tehtiin palveluntuottajan tiloissa ja sii­
hen osallistui kolme palveluntuottajan työntekijää
ja yksi ostopalvelusopimustyöntekijä, jotka kaikki
olivat mukana kurssien käytännön toteutuksessa, 
sekä yksikön esimies, joka oli mukana kurssien 
suunnittelussa ja tarjouksen tekemisessä. Haastat­
telurunko muodostui kurssien valmisteluvaihetta,
kurssien toimeenpanoa, Kelan ohjeistusta ja yhteis­
työn onnistumista koskevista kysymyksistä (ks. liite
16). Palveluntuottajan edustajien haastattelu toteu­
tettiin palveluntuottajan järjestämässä ryhmätilas­
sa, ja se kesti yli kaksi tuntia. 
7.1.4 Hoitava taho 
Keväällä 2012 selvitettiin yliopisto- ja keskussai­
raaloiden (yhteensä 21) ylilääkäreiltä, hoidetaanko 
heillä narkolepsiapotilaita, ja jos hoidetaan, kuka 
on hoitava lääkäri. Kelan tutkimusosastolta lähe­
tettiin hoitaville lääkäreille elokuussa 2012 säh­
köinen kysely, jossa selvitettiin heidän arvioitaan 
siitä, kuinka hy vin kurssi sopii heidän omille po­
tilailleen, kuinka kursseista tiedottaminen ja oh­
jaaminen olivat toteutuneet ja millaisia odotuksia 
hoitavalla taholla oli (liite 21). Sähköinen kysely
uusittiin keväällä 2013, ja silloin selvitettiin eri­
tyisesti sitä, miten hyvin kurssit olivat vastanneet 
niille asetettuja odotuksia (liite 22). Ensimmäisten 
kurssijaksojen aikana hoitaville lastenneurologeil­
le lähetettyyn sähköiseen kyselyyn saatiin vastaus 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
   
 
    
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
     
 
 
 
 
 
 
 
20 
12 sairaanhoitopiiristä, ja vastaajia oli yhteensä 15. 
Keväällä 2013 kysely lähetettiin myös niille aikuis­
neurologeille, jotka yliopisto- ja keskussairaaloiden
neurologian ylilääkäreille osoitetun kyselyn mu­
kaan hoitivat narkolepsiaan sairastuneita nuoria
ja nuoria aikuisia. Sopeutumisvalmennuskurssien 
päättymisen jälkeen sähköiseen kyselyyn vastasi 10 
narkolepsiaan sairastuneita hoitavaa lastenneuro­
logia ja neurologia yhdeksästä sairaanhoitopiiristä. 
7.2 Aineiston analyysimenetelmät 
7.2.1 Viranomaishaastattelut 
Viranomaishaastattelun tietoja käytetään julkises­
ti saatavilla olevia asiakirjoja täydentävinä tiedon­
lähteinä. Kaikki tahot vastasivat yhdenmukaiseen 
odotuksia kartoittavaan kyselyosioon. Odotusten 
osalta ilmoitetaan keskiarvo (Kela) tai ilmoitettu 
lukuarvo (STM). 
7.2.2 Lomakekyselyaineiston
analyysimenetelmät 
Kuntoutujien ja vanhempien lomakekyselyn analy­
soinnissa käytettiin sekä kvantitatiivisia että kva­
litatiivisia analy ysimenetelmiä. Kvantitatiivisen
aineiston analyysissa ja raportoinnissa käytetään 
ensisijassa frekvenssijakautumia ja ristiintaulu­
kointeja sekä summamuuttujien keskiarvoja (ks.
Metsämuuronen 2009). Analy yseja varten yhdis­
tettiin joidenkin kysymysten vastausvaihtoehtoja
(ks. taulukko 4). 
Seurantavälillä tapahtuneita muutoksia tarkastel­
laan tulososassa sekä niin sanottujen suorien ar­
viointien avulla että vertaamalla muodostettujen
summamuuttujien välisiä eroja alku- ja seuranta­
tilanteiden välillä. Suorissa arvioinneissa vastaajaa 
on pyydetty arvioimaan seurantakyselyssä kyseisen
tekijän tai asian muutosta verrattuna tilanteeseen 
ennen kurssia. Summamuuttujien osalta testattiin 
alku- ja seurantakyselyn keskiarvojen eroja parit­
taisilla t-testeillä. Tilastolliset merkitsevyydet on
merkitty p-arvoina 0,05 ja 0,01. Analy ysit tehtiin 
PASW Statistics 18 -ohjelmalla. 
Kuntoutujia koskevat tulokset esitetään pääosin
erittelemättä kuntoutujar yhmiä. Ala- ja yläkou­
luikäisten lasten sekä nuorten kyselylomakkeiden
kysymykset erosivat osittain toisistaan, joten osaan
tuloslukujen taulukoita ja kuvioita on merkitty mitä
kuntoutujaryhmiä tiedot koskevat (LA = alakoulu­
ikäisten, LY = yläkouluikäisten ja N = peruskoulun
päättäneiden nuorten ryhmät). 
Lomakekyselyn avovastausten analy ysi perustui
aineistolähtöiseen sisällönanaly ysiin (ks. Eskola ja
Suoranta 2008, 159–180; Tuomi ja Sarajärvi 2009, 
91–123). Vastaukset analysoitiin kysymyskohtaisesti
ja teemoiteltiin (Braun ja Clarke 2006). Taulukos­
sa 5 (s. 22) on esimerkki seurantakyselyn perheen 
tuen tarvetta koskevan kysymyksen avovastausten 
luokittelusta. Raportissa lomakekyselyn avovasta­
usten ja fokusryhmähaastatteluiden tulokset on
yhdistetty silloin, kun niissä on käsitelty samoja
teemoja. Tulosten tukena esitetään aineistonäytteitä
molemmista aineistoista. 
Raportoinnissa kyselyn avovastauksien suorien
lainauksien tunnisteena käytetään ilmaisuja ”Van­
hempi, kysely” ja ”Kuntoutuja, kysely”. Tunnisteessa
”Vanhempi” tarkoittaa huoltajan antamaa tietoa ja 
”Kuntoutuja” narkolepsiaa sairastavan lapsen tai
nuoren antamaa tietoa. ”Kysely” kertoo sen, että suo­
ra lainaus on peräisin lomakekyselyn avovastauk­
sesta. Ajatusviivat – – merkitsevät, että lainausta 
on lyhennetty. Alkuperäisten vastausten kirjoitus­
virheet on korjattu raporttiin. 
Palveluntuottajan työntekijöiden tekemät kurssiar­
viot ilmoitetaan kaikkien kurssien osalta yhdessä
kuitenkin siten, että ensimmäisen kurssijakson ja
toisen kurssijakson arviot esitetään erikseen. Tu­
lokset ilmoitetaan keskiarvoina ja kysymysten niin 
edellyttäessä myös lukuarvoina. Palveluntuottajan
avovastauksissa esitettyjä huomioita on verrattu fo­
kusryhmähaastattelun tuloksiin, eikä avovastauksia
ole ollut tarpeen analysoida erikseen, koska avovas­
tauksissa esiin tulleet asiat käsiteltiin tarkemmin pal­
veluntuottajan edustajien fokusryhmähaastattelussa. 
Palveluntuottajan työntekijöistä seitsemän palautti
GAS-menetelmän käyttökokemuksia käsitelleen lo­
makkeen ensimmäisen kurssijakson jälkeen ja neljä
toisen. Tulokset esitetään kaikkien kurssien osalta 
yhdessä frekvensseinä. 
7.2.3 Fokusryhmähaastattelujen analyysi 
Tallennetut haastattelut litteroitiin sanatarkas­
ti. Litteraation yhteydessä aineistosta poistettiin
henkilöiden tunnistamisen mahdollistavat tiedot. 
Aineiston analy ysissa käytettiin hyväksi ATLAS.ti­
ohjelmaa. Analy ysissa kesk ityttiin vastaamaan
fokusryhmähaastatteluille asetettuihin tutkimus­
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Taulukko 4. Kuntoutujien (LY + N) ja vanhempien kyselylomakkeiden keskeisimpien muuttujien luokittelut ja 
summamuuttujat. 
Kuntoutujien (LY + N) kyselylomakkeet 
Muuttuja Analy yseissa käytetyt luokittelut ja summamuuttujat 
Itsetunto 
Rosenbergin itsetuntokysely (1965): 10 osiota, Osiot b, e, f, h, i käännettiin pisteytystä var ten.
1 = täysin eri mieltä, 2 = jonkin verran eri mieltä, Summamuuttuja on osioiden yksinker tainen sum­
3 = jonkin verran samaa mieltä, 4 = täysin samaa ma (vaihteluväli 10–40). 
mieltä 
Oireet 
Psyykkiset oireet: 4 osiota, 1 = ei lainkaan, 2 = sa­ 1 = ei, 2 = satunnaisesti, 3 = usein (viikottain,
tunnaisesti, 3 = viikoittain, 4 = päivittäin tai lähes päivittäin tai lähes aina). Summamuuttuja on uudel­
aina leenluokiteltujen osioiden yksinker tainen summa. 
Tuen saanti/tar ve koulussa 
6 osiota, 1 = en ollenkaan, 2 = vain vähän, 3 = aika 1 = ei (en ollenkaan), 2 = vähän (vain vähän),
paljon, 4 = hyvin paljon, 0 = ei tar vetta 3 = paljon (aika/hyvin paljon), 0 = ei tar vetta 
Saatu tuki kurssilta 
12 osiota, 1 = en ole tar vinnut, 2 = jonkin verran, 1=ei tar vinnut, 2=jonkin verran, 3=paljon (melko/ 
3 = melko paljon, 4 = erittäin paljon erittäin paljon) 
Vanhempien kyselylomakkeet 
Muuttuja Analyyseissa käytetyt luokittelut ja summamuuttujat 
Oireet 
Psyykkiset oireet: 4 osiota, 1 = ei aiempaa enem­ 1 = ei (ei aiempaa enemmän/ei ole esiintynyt aiem­
män, 2 = jonkin verran enemmän, 3 = paljon enem­ minkaan), 2 = jonkin verran enemmän, 3 = paljon 
män, 4 = ei ole esiintynyt aiemminkaan enemmän 
Saatu tuki hoitoon ja kasvatukseen 
9 osiota, 1 = ei lainkaan, 2 = jonkin verran, 3 = mel- 1 = ei (ei lainkaan), 2 = jonkin verran, 3 = paljon 
ko paljon, 4 = erittäin paljon, 0 = ei koske perhet- (melko/erittäin paljon), 0 = ei tar vetta 
tämme 
Kurssiodotukset 
16 osiota, 1 = en yhtään, 2 = jonkin verran, 3 = mel­ 1 = ei (en yhtään), 2 = jonkin verran, 3 = paljon 
ko paljon, 4 = erittäin paljon (melko/erittäin paljon) 
Saatu tuki kurssilta 
16 osiota, 1 = en yhtään, 2 = jonkin verran, 3 = mel­ 1 = ei (en yhtään), 2 = jonkin verran, 3 = paljon 
ko paljon, 4 = erittäin paljon, 0 = ei tar vetta (melko/erittäin paljon), 0 = ei tar vetta 
kysymyksiin temaattisen sisällönanaly ysinäkökul­
man avulla (Braun ja Clarke 2006). 
Haastatteluaineisto järjestettiin analyysia varten
kohderyhmien mukaan muodostettuihin aineisto­
ryhmiin (dataset): kuntoutujat, vanhemmat ja pal­
veluntuottajat. Tämän jälkeen analyysi aloitettiin 
erottamalla aineistosta tutkimuskysymysten kan­
nalta kiinnostavat kohdat (aineiston tiivistäminen)
ja jäsentämällä aineisto tutkimuskysymysten mu­
kaisiin luokkiin. Ryhmähaastattelujen analyysissa 
kiinnitetään usein huomiota myös vuorovaikutuk­
sellisiin ilmiöihin (Sulkunen 1990, 265; Pietilä 2010,
215), mutta tässä tutkimuksessa havaintoyksikkö­
nä käytettiin luonnollisia puheenvuoroja tai usean
puheenvuoron muodostamia kokonaisuuksia, jot­
ka toivat esille tietyn kokemuksen, näkemyksen
tai mielipiteen. Kuhunkin tutkimuskysymykseen 
yhteydessä olevia aineistokohtia vertailtiin toisiin­
sa, ja niistä erotettiin keskeiset teemat, jotka olivat 
käytännössä erilaisia vastauksia asetettuihin tutki­
muskysymyksiin. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
22 
Taulukko 5. Esimerkki seurantakyselyn perheen tuen tar vetta koskevan kysymyksen avovastausten luokit­
telusta. 
Alkuperäisilmaukset Pelkistetty ilmaus Luokittelu 
”Sisaruksille tukea. Vanhemmille mahdolli­
suus käsitellä sairastumiseen liitt y viä tun­
teita.” 
”Perhe/yksilöterapiaa lapselle sairauden
hy väksymiseen ja siihen sopeutumiseen.” 
”Tar vitsisimme tukea perheenjäsenten tun­
netilojen käsit telyssä sekä sairastuneen
nuoren positiivisen minäkuvan kehitt ymi­
sessä – –” 
”Ver taistukea, tämän r yhmän koossa pitä­
miseen apua.” 
”Samanlaisten perheiden tapaaminen jat­
kossa olisi tärkeintä että siten saisi voima­
varoja hoitaa nuoren asioita.” 
”Ver taistuki! Tämän r yhmän tapaaminen
tulevaisuudessa, auttaisi arjessa jaksami­
sessa!!!!” 
”Ajankohtaista tietoa millaisia rokotteita sai­
rastunut/sisarus voi jatkossa ottaa.” 
”Jonkun pitäisi kasata tiivistelmä eri tuki­
muodoista joita on saatavilla.” 
”Käytännön apua, mistä mitäkin haetaan ja 
mikä taho kor vaa.” 
”Neuvoja esim. koulutuksen ja opiskelun
järjestelyihin.” 
”Koulutus, ammatinvalinta.” 
”Koulutukseen ohjaamista ja neuvomista.” 
”Talouspuoli huolestuttaa → tukien mah­
dollisuudet.” 
”Taloudellista tukea.” 
Sisarusten tuki ja vanhempien
tuntemusten käsittely 
Lapselle ja perheelle suunnattu 
terapia 
Perheenjäsenten tuntemusten
käsit tely ja nuoren minäkuvan
tukeminen 
Ver taistuki, r yhmän tapaaminen 
Samanlaisten perheiden tapaa­
minen 
Ver taistuki, r yhmän tapaaminen 
Tietoa rokotuksista 
Tietoa tukimuodoista 
Käytännön apua tukien hakemi­
seen 
Koulutukseen ja opiskelun järjes­
tymiseen 
Koulutus ja ammatinvalinta 
Koulutukseen
Tukea talouteen 
Taloudellinen tuki 
Psy ykkinen tuki 
Ver taistuki 
Asiantuntijatieto 
Opiskeluun ja ammatin­
valintaan liitt y vä ohjaus 
Taloudellinen tuki 
Kutakin aineistoryhmää analysoitiin yhtenä koko­
naisuutena (ryhmiä tai henkilöitä ei eroteltu toisis­
taan) siten, että aineisto koodattiin systemaattisesti 
ja johdonmukaisesti yhdenmukaisen koodijärjes­
telmän avulla. Koodimerkinnät tarkoittivat tässä
alustavia tulkintoja aineiston sisältämistä teemoista.
Koodijärjestelmä kehittyi analyysin edetessä, minkä
vuoksi koodaaminen toteutettiin useaan otteeseen. 
Analyysi eteni kehämäisesti palaamalla yleistyksistä
ja tulkinnoista välillä takaisin aineistoon. Abstra­
hoimalla aineistosta yleisempiä teemoja ja yhdistele­
mällä, erittelemällä ja luokittelemalla uudelleen näi­
tä käsitteellisiä jäsennyksiä, analy ysissaä tuotettiin 
lopulta tulkinta tutkimuskysymyksiin liitty vistä
eritasoisista teemoista. (Ruusuvuori ym. 2010, 12.) 
Raportoinnissa fokusryhmähaastattelujen suorien 
lainauksien tunnisteena käytetään ilmaisuja ”Van­
hempi, haastattelu” ja ”Kuntoutuja, haastattelu”.
Tunnisteessa ”Vanhempi” tarkoittaa huoltajan an­
tamaa tietoa ja ”Kuntoutuja” narkolepsiaa sairasta­
van lapsen tai nuoren antamaa tietoa. ”Haastattelu”
kertoo lainauksen olevan peräisin haastatteluaineis­
tosta. Ajatusviivat – – merkitsevät, että lainausta 
on lyhennetty. Alkuperäisten vastausten kirjoitus­
virheet on korjattu raporttiin. Aineistonäytteessä 
[hakasulkeisiin] on merkitty lukemista helpottava 
lisäys tai osallistujan tunnistamattomuuden vuoksi
muutettu ilmaisu. Aineistonäytteistä on poistettu 
täytesanoja (esim. ”niin kuin”, ”tota noin”) ja tekstin
ymmärtämisen kannalta tarpeetonta toistoa. 
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7.2.4 Hoitavan tahon kyselyt 
Kyselyt tehtiin yleisellä tasolla, eikä vastauksia yh­
distetty perheiltä kerättävään aineistoon. Kyselyn
määrällisten osioiden analysoinnissa käy tettiin
frekvenssijakaumia. Avokysymyksellä selvitettiin
kokemuksia kurssien hyödystä sekä muuta kuntou­
tustarvetta. Avovastauksista on tehty yhteenveto si­
ten, että yksittäisiä hoitavia tahoja ei voida tunnistaa. 
7.3 Eettiset näkökohdat 
Narkolepsiaan sairastuneiden kuntoutujien sopeu­
tumisva lmennuskurssin järjestämiseen valitulle
palveluntuottajalle ja kurssivastaavalle kerrottiin
ennen kuntoutusprosessin alkua tutkimuksen ku­
lusta, tarkoituksesta ja lomakkeista ja annettiin oh­
jeet lomakkeiden täyttämiseen. Tutkimusta koske­
van tiedotteen läpikäynti ja suostumuslomakkeen
allekirjoituksen pyytäminen olivat kurssivastaavan 
vastuulla. Hänelle oli annettu yksityiskohtainen tieto
tutkimuksesta, jotta hän voi kertoa siitä sekä van­
hemmille että lapselle tai nuorelle ennen suostumus­
lomakkeiden allekirjoittamista. Kurssivastaavalla oli
mahdollisuus kysyä lisätietoa myös kurssien aikana. 
Koska kyseessä oli alaikäisiä koskeva tutkimus, tut­
kimustiedotteiden ja suostumusasiakirjojen suhteen
noudatettiin ohjeita, jotka on laadittu alaikäisiin
kohdistuvia tutkimuksia varten (esim. HYKS-ins­
tituutti Oy/FINPEDMED 2008). Näiden ohjeiden 
mukaisesti alle 15-vuotiaita koskevissa tutkimuk­
sissa edellytetään sekä oma että huoltajan kirjallinen
suostumus. Sekä kuntoutujille että heidän huolta­
jilleen annettiin tutkimuksesta kirjallinen tiedote, 
joka käytiin läpi palveluntuottajan järjestämässä ti­
laisuudessa myös suullisesti molempien osapuolien 
kanssa. Tiedotteessa kuvattiin tutkimuksen kulku 
ja kerrottiin, mitä tietoja sen aikana kerätään. Tie­
dotteesta selvisi myös tutkimukseen osallistumisen
vapaaehtoisuus ja keskeyttämisen mahdollisuus.
Suostumuslomak keet annettiin a llek irjoitetta­
vaksi tiedotteen läpikäynnin jälkeen, ja kaikkien
erillisten tutkimuksessa kerättävien tietojen osalta
pyydettiin merkitsemään erillinen rasti joko kyllä- 
tai ei-vaihtoehtoon. Kuntoutuja allekirjoitti oman 
suostumuslomakkeen, vanhempi allekirjoitti paitsi 
suostumuksensa alle 15-vuotiaan osallistumiseen
myös suostumuksen omasta osallistumisestaan tut­
kimukseen. Kaikki suostumuslomakkeet allekirjoi­
tettiin kahtena kappaleena, joista toinen lähetettiin
tutkimusosastolle talletettavaksi ja toinen annettiin
asianomaiselle itselleen. Palveluntuottajan työnteki­
jät vahvistivat suostumuslomakkeessa omalla alle­
kirjoituksellaan tiedotteen läpikäynnin. Tutkimus­
tiedote ja suostumuslomakkeet on esitetty liitteissä 
24–25. Kelan tutkimusosaston eettinen toimikunta 
puolsi tutkimuksen toteuttamista. 
Kuntoutujien ja vanhempien kyselylomakkeet toi­
mitettiin ilman henkilötietoja numerokoodattuina
Lapin yliopiston tutkijoille. Manuaalinen aineisto 
säilytetään lukitussa tilassa. Anonymisoitu aineisto
tallennettiin sähköiseen muotoon, ja siihen pääsy 
on suojattu salasanalla. Aineistojen säilytyksessä, 
käsittelyssä ja raportoinnissa on noudatettu henki­
lötietolakia (L 523/1999) ja tutkimuseettisiä ohjeita 
(esim. Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). 
Tutkimuksesta jaettu ennakkotieto sisälsi myös fo­
kusryhmähaastatteluihin liitty vät tutkimuseettiset
näkökulmat. Tämän lisäksi fokusryhmistä jaettiin 
osallistujille erillinen tiedote vielä toisen kurssijak­
son alussa (liite 26). Fokusryhmien kokoontuessa 
osallistujia muistutettiin vielä vapaaehtoisuudesta
ja siitä, että kukin voi päättää autonomisesti siitä, 
miten osallistuu keskusteluun ja mitä asioita tuo
esille. Tutkijoita sitoo ehdoton vaitiolovelvoite tut­
kimuksen yhteydessä saatuja henkilökohtaisia ja ar­
kaluonteisia tietoja kohtaan. Koska fokusryhmissä 
kyse on ryhmämuotoisesta keskustelusta, jossa on 
läsnä useita informantteja samanaikaisesti, tilaisuu­
den alussa sovittiin suullisesti keskustelun luotta­
muksellisuudesta. 
Fokusr yh mä ha a stat telu i hi n osa l listu neiden
anonymiteetti on turvattu poistamalla aineistosta 
kaik ki henkilötunnisteelliset tiedot haastattelutal­
lenteiden tekstimuotoon saattamisen yhteydessä.
Äänitallenteet, joista osallistujat ovat tunnistet­
tavissa, on tuhottu litteroimisen jälkeen. Teksti­
muotoinen aineisto on tallennettu kyseistä ryhmää
kuvaavalla koodilla, eikä yksittäisiä osallistujia ole 
yhdistetty kyselylomakkeiden koodeihin. Fokus­
ryhmähaastattelussa saatavaa tietoa ei voida siten 
yhdistää yksilötasolla muulla tavalla kerättävään
tietoon. Anonymisoidut haastattelulitteraatiot ovat
vain tutkijaryhmän käytössä, ja niitä säilytetään
tietosuojamääräysten mukaisesti. 
Vanhempien suostumuksella kopioidut GAS-lomak­
keet, joista oli poistettu henkilötunnisteet, lähetettiin
Kelan tutkimusosastolle. Palveluntuottajan työnte­
kijöiden anony ymit arviot kurssijaksojen toimivuu­
desta sekä GAS-menetelmän toimivuudesta lähetet­
tiin Kelan tutkimusosastolle. Kurssille osallistuneita
koskevien aineistolainausten tunnistetietona il­
moitetaan vain, onko kyseessä kuntoutuja vai van­
hempi. Palveluntuottajan fokusryhmähaastatteluun
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osallistuneita työntekijöitä ei yksilöidä lainauksissa 
anonymiteetin tur vaamiseksi. Hoitavan tahon avo­
vastuksista on tehty yhteenveto niin, että yksittäinen
lääkäri ei ole tunnistettavissa. 
Haastatteluissa sekä kurssilaisten ja hoitavan ta­
hon avovastauksissa tuli esille niin Kelaan kuin
palveluntuottajan toimintaan kohdistuvaa kritiik­
kiä. Tutkimuksen kannalta kriittiset näkökulmat 
ovat keskeisiä, mutta koska yksittäisen työntekijän 
anonymiteettiä ei voida turvata, kriittiset näkökul­
mat esitetään tässä raportissa tulkintoina tekijöistä,
joiden toteutuminen tukisi kurssien onnistumista. 
8 Tulok set 
8.1 Viranomaisten odotukset 
Haastattelujen yhteydessä STM:n ja Kelan edustajat
vastasivat itsenäisesti lomakekysely yn, jossa selvi­
tettiin odotuksia sopeutumisvalmennuskurssien
suhteen (taulukko 6). 
Odotuksissa oli selkeitä painotuseroja, mutta mo­
lemmat odottivat erityisesti vertaistukea niin sai­
rastuneille kuin heidän perheilleen. STM:n edus­
taja, joka oli tavannut runsaasti vanhempia, asetti 
tärkeimmiksi tavoitteiksi vanhempien jaksamisen,
vertaistuen sekä vanhemmille että lapsille ja tiedon
saannin erilaisista apua antavista tahoista ja tuki­
muodoista. Kelan edustajat, jotka olivat ensisijaises­
ti olleet yhteydessä hoitavaan tahoon ja vanhempi­
en edustajaan, painottivat asioita, jotka helpottavat 
lasten kasvatusta ja arjen tilanteita. 
8.2 Osallistujien kuvaus 
Lomakekysely yn vastasi ensimmäisellä kurssijak­
solla 36 kuntoutujaa ja 58 vanhempaa tai muuta
huoltajaa. Toisella kurssijaksolla lomakekysely yn 
vastasi 26 kuntoutujaa ja 40 vanhempaa tai muuta 
huoltajaa. (Taulukko 7.) Sekä alku- että seuranta­
kysely yn vastasi kaikkiaan 26 kuntoutujaa ja 34
vanhempaa tai muuta huoltajaa. 
Kuntoutujista lähes 70 % oli tyttöjä (taulukko 8). 
Vanhemmista/huoltajista 33 oli naisia ja 24 miehiä 
ja runsas 40 % oli 40-vuotiaita tai sitä nuorempia 
(tauluk ko 9). 
Narkolepsiadiagnoosin saamisesta oli kurssin alkaes­
sa kulunut vanhempien vastausten mukaan keski­
määrin runsas vuosi, ja noin 70 % kuntoutujista sai 
Kelan myöntämää vammaistukea, tavallisimmin
alle 16-vuotiaan perustukea. 
8.3 Narkolepsian oireet ja niiden 
vaikutukset arjessa 
8.3.1 Psyykkiset ja somaattiset oireet 
Narkolepsiaan liitty viä oireita raportoitiin runsaas­
ti. Sekä kuntoutujien että vanhempien vastausten 
mukaan yleisimmin esiintyi päiväaikaista nu­
kahtelua, keskittymisvaikeuksia, käy ttäy tymisen
muutoksia, muistin ja oppimisen vaikeuksia sekä 
katapleksiaa. Näitä oireita oli esiintynyt usein tai 
päivittäin valtaosalla kuntoutujia (60–80 %:lla).
Valtaosa vanhemmista raportoi myös lapsen mie­
lialan vaihtelevan usein tai päivittäin. Edellisiä
hieman harvemmin esiintyi harha-aistimuksia ja 
tahattomia liikkeitä, mutta noin kolmannes vastaa­
jista raportoi näitäkin oireita esiinty vän usein tai 
päivittäin. Näköhäiriöitä ja unihalvauksia esiintyi 
alle viidenneksellä kuntoutujista. (Kuvio 2, s. 26.) 
Kuntoutujista runsas kolmasosa ilmoitti nukkuvan­
sa yleensä huonosti, kolmasosa joskus liian vähän ja
vajaa kolmasosa ilmoitti nukkuvansa yleensä hy vin.
Laadullisissa kuvauksissa tuli esille väsymykseen
ja nukkumisen pulmiin liittyviä ongelmia kuten
päiväaikaista nukahtelua, päiväunien tarvetta, vai­
keutta herätä aamuisin, huonoa unen laatua ja väsy­
nyttä oloa. Kuntoutujien avovastauksissa yksittäisiä
mainintoja saivat myös hallusinaatiot, jatkuva nälän
tunne, lihas- ja nivelkivut, hajuaistin herkistyminen,
stressiherkkyys, painajaiset, väsyneet pupillit, lihas­
jäntevy yden muutos ja tunne, että ”taju lähtee” sekä
väkivaltaisuuden lisääntyminen. Myös vanhemmat
tarkensivat avovastauksissaan lasten oireita. 
Lihasjännityksen menetystä (katapleksiaa) kuvattiin
useissa vanhempien vastauksissa ilmenevän kasvo­
jen, ylä- ja alaraajojen alueella sekä osassa vastauk­
sissa koko kehon alueella. Harha-aistimuksia ilmeni
näkö-, kuulo- ja tuntoaistin alueella. Osa vanhem­
mista kertoi harha-aistimusten vähentyneen lääki­
tyksen myötä. Useissa vastauksissa hallusinaatiot
kuvattiin ikään kuin unen ja valvetilan rajaan liit­
ty viksi. Osa vanhemmista raportoi lapsen unien
olevan todentuntuisia ja niihin liittyvän painajaisia. 
”Joku tuijottaa, on seurana tyhjässä huoneessa, 
joku sanoo jotakin (vaikka ei ole, eikä sano).” 
(Vanhempi, kysely) 
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Taulukko 6. STM:n ja Kelan edustajien vastaukset kysymyksiin: Miten paljon odotatte sopeutumisvalmennus­
kurssin antavan tukea ja aut tavan perheitä seuraavissa asioissa? 1 = en yhtään, 2 = jonkin verran,
3 = melko paljon, 4 = erittäin paljon. 
Odotukset sope-kurssien tarjoamaan tukeen STM Kela (keskiar vo) 
Lapsen/nuoren tunnetilojen käsittely 3 3 
Lapsen/nuoren vahvuuksien tunnistaminen 3 3,5 
Tietoa lasten/nuor ten käyttäyt ymisestä ja kasvatuksesta 2 3 
Lapsen/nuoren kaverisuhteiden ongelmat 2 3,5 
Opastus nuoren tulevaisuuden suunnitteluun 3 3
 Tieto lähimmästä hoito- tai viranomaistahosta, 
 jolta saa apua tar vittaessa 4 2,5 
Jaksaminen vanhempana/huoltajana 4 2,5 
Tiedon lisääminen narkolepsiasta ja sen hoidosta 3 2,5 
Varmuutta lapsen/nuoren hoitamiseen 3 2 
Tietoja kunnan tarjoamista tukimuodoista 4 2 
Tukiverkon luominen kotikuntaan 3 2 
Tietoja Kelan etuuksista 4 2,5 
Ver taistuki muilta vanhemmilta/huoltajilta 4 4 
Ver taistuki lapselle/nuorelle 4 4 
Perheen yksilöllisten tarpeiden huomioiminen 2 3 
Etäisyys perheen arkisiin huoliin 2 3 
Taulukko 7. Kyselytutkimukseen osallistuneet kuntoutujat ja vanhemmat ensimmäisellä ja toisella kurssijak­
solla. 
Ensimmäinen kurssijakso Toinen kurssijakso 
Kuntoutujat Vanhemmat Kuntoutujat Vanhemmat 
Kurssit Lkm. % Lkm. % Lkm. % Lkm. % 
LA 9 25 19 (10 lapsesta) 33 4 15 8 (5 lapsesta) 20 
LY 13 36 21 (13 lapsesta) 36 11 42 17 (11 lapsesta) 43 
Na 14 39 18 (13 nuoresta) 31 11 42 15 (12 nuoresta) 38 
Yhteensä 36 100 58 (36 lapsesta/nuoresta) 100 26 100 40 (28 lapsesta/nuoresta) 100 
L A = alakouluikäisten, LY = yläkouluikäisten, N = peruskoulun päättäneiden nuor ten kurssit. 
a Peruskoulun päättäneiden kurssilla oli mukana kaksi yläkouluikäistä. 
Taulukko 8. Kuntoutujien ikä ja sukupuoli. Taulukko 9. Vanhempien ikä ja sukupuoli. 
Tytöt Pojat Yhteensä Naiset Miehet Yhteensä 
Ikä, v Lkm. % Lkm. % Lkm. % Ikä, v Lkm. % Lkm. % Lkm. % 
Alle 30 0 0 2 8 2 4 
12–16 12 46 4 33 16 44 
8–11 5 21 4 33 9 25 
30–40 14 42 8 33 22 39 
17–23 7 33 4 33 11 31 41–50 16 48 8 33 24 42 
Yhteensä 24 100 12 100 36 100 51–60 2 6 5 21 7 12 
Yli 60 1 3 1 4 2 4 
Yhteensä 33 100 24 100 57 100 
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Kuvio 2. Narkolepsiaan liittyvät usein tai päivittäin esiintyneet oireeta alkukyselyssä kuntoutujien (LY + N, 
n = 27) ja vanhempien (n = 58) mukaan, %. 
Päiväaikainen nukahtelu 
Katapleksia 
Unihalvaus 
Harha-aistimuksia 
Muistin/oppimisen vaikeuksia 
Keskittymisen vaikeudet 
Tahattomia liikkeitä 
Näköhäiriöitä 
Käyttäytymisen muutokset 
Mielialan muutoksia 
a Unihalvausta ja mielialan muutosta k ysy ttiin vain vanhempien lomakkeessa. 
”Todentuntoisia ajatelmia siitä, että hän on
täynnä matoja l. tuntoaistimuksia.” (Vanhem­
pi, kysely) 
”Tuntee, että joku piirtää selkään, kissat käve­
levät päällä.” (Vanhempi, kysely) 
”Näkee hereillä nurkassa, tiellä jne. olentoja,
unen ja valveen rajoilla.” (Vanhempi, kysely) 
”Niihin liitty y näkö- ja tuntoharhoja. Lapseni 
kokee ne pelottavina ja ahdistavina.” (Vanhem­
pi, kysely) 
Kyselylomakkeessa tiedusteltiin myös erillisellä ky­
symyksellä sekä kuntoutujilta että heidän vanhem­
miltaan erilaisten psy ykkisten oireiden esiintymistä.
Yläkouluikäisistä ja peruskoulun päättäneistä nuo­
rista vajaa kolmannes arvioi, että heillä oli esiintynyt
viimeksi kuluneen kuukauden aikana usein (viikoit­
tain, päivittäin tai lähes aina) masentuneisuutta, her­
mostuneisuutta ja ahdistuneisuutta (kuvio 3). 
Lisäksi noin joka viides vastaaja arvioi välttäneensä 
usein sosiaalisia tilanteita. Valtaosa vanhemmista
arvioi, että lapsen tai nuoren jännittyneisyys, masen­
tuneisuus ja ahdistuneisuus olivat lisääntyneet nar­
kolepsiaan sairastumisen jälkeen. Myös sosiaalisten 
tilanteiden välttämistä esiintyi vanhempien mukaan
useammin kuin ennen sairastumista (kuvio 4). 
0 20 40 60 80 100
 
Vanhemmat 
Kuntoutujat 
% 
Käyttäytymisen ja mielialan muutoksia kuvattiin 
vanhempien avovastauksissa usein niin sanottuina
ulospäin suuntautuvina reaktioina tai oireina kuten
aggressiivisuutena, ärtyisyytenä, äkkipikaisuute­
na, lyhytjänteisy ytenä ja itsehillinnän puutteena.
Toisaalta reaktiot tai oireet olivat myös sisäänpäin 
kääntyneitä, kuten alakuloisuutta, vetäy tymistä,
masennusta ja ahdistuneisuutta. Osa vanhemmista
kuvasi mielialojen vaihtelevan nopeasti. 
”Kärsivällisyys nollassa, pessimismi, aggressiot.”
(Vanhempi, kysely) 
”Tuskaisuutta, kiukkua, vetäytymistä, alakuloi­
suutta.” (Vanhempi, kysely) 
”Rajuja raivokohtauksia + väkivaltaisuutta.”
(Vanhempi, kysely) 
”Iloisuus on kaikonnut ja jäljelle jäi apatia.”
(Vanhempi, kysely) 
Myös kuntoutujat kuvasivat mielialaan ja käyttäy­
tymisen liitty viä muutoksia: 
”Olen myös erittäin vihainen ja aggressiivinen 
ja voin suuttuessa hajottaa tavaroita ja sotkea
paik koja.” (Kuntoutuja, kysely) 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki
 
 
 
 
     
 
 
 
 
 
 
  
27 
Kuvio 3. Psyykkisten oireiden esiintyminen alkukyselyssä kuntoutujien (LY + N, n = 26) mukaan, %. 
Sosiaalisten tilanteiden välttämistä 
Ahdistuneisuutta 
Masentuneisuutta 
Jännittyneisyyttä 
% 
0 10 20 30 40 50 60
 
Usein 
Satunnaisesti 
Ei 
Kuvio 4. Vanhempien (n = 57) ar viot psyykkisten oireiden esiintymisestä lapsen narkolepsiaan sairastumisen
jälkeen, %. 
Sosiaalisten tilanteiden välttäminen 
Ahdistuneisuus 
Masentuneisuus ja alakuloisuus 
Jännittyneisyys ja hermostuneisuus 
Paljon enemmän 
Jonkin verran enemmän 
Ei 
% 
0 10 20 
”Ärsyynnyn helposti ja olen aggressiivisempi.” 
(Kuntoutuja, kysely) 
”Ärtymys ja suuret mielentilan muutokset.”
(Kuntoutuja, kysely) 
Muita vanhempien kuvaamia oireita olivat mm.
väsyminen, syömiseen ja painonnousuun liitty vät 
ongelmat, sosiaaliset vaikeudet, hitaus ja jumiutu­
minen sekä aistien yliherkistyminen. Yksittäisesti 
tuli esille vakavaa itsetuhoista käyttäytymistä. 
Sairastumisesta ja oireiden kirjosta huolimatta ylä­
kouluikäisillä ja peruskoulun päättäneillä nuorilla
käsitys itsetunnosta oli melko positiivinen. Kaik­
kien alkukyselyyn vastanneiden (n = 24) lasten ja 
nuorten itsetuntokyselyn keskiarvo oli 30,9 (sd 7,2).
Alle 26 pisteen summapistemääriä oli alkukyselyssä
vain muutamalla vastaajalla. Tutkimuksessa kun­
toutujien itsetuntokyselyn keskiarvo alkutilanteessa
vastaa hy vin keskitasoista itsetuntoa. Psy ykkisistä 
30 40 50 60 
oireista muodostettu summamuuttuja ja itsetunto­
kyselyn summapistemäärä korreloivat negatiivisesti
ja tilastollisesti merkitsevästi keskenään (p < 0,01): 
mitä useammin oireita esiintyi, sitä matalampi oli 
itsetuntokyselyn keskiarvo. 
8.3.2 Sairauden vaikutukset eri elämänalueilla 
Narkolepsiaan sairastumisen vaikutukset näkyivät
usealla eri elämänalueella: ihmissuhteissa, koulun­
käynnissä ja opiskelussa, vapaa-ajassa ja harrastuk­
sissa. Suurella osalla kuntoutujista ihmissuhteissa 
ei ollut tapahtunut olennaista muutosta sairastumi­
sen jälkeen. Perheiden sisällä osa kuntoutujista oli 
muodostanut paremman suhteen erityisesti äitiin 
ja isään, harvemmin sisaruksiin, mutta lähes yhtä 
monella suhteet vanhempiin tai sisaruksiin olivat 
heikentyneet. (Kuvio 5, s. 28.) 
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Harvimmin muutoksia oli tapahtunut suhteessa
isovanhempiin tai kavereihin. Vanhemmista selväs­
ti suurempi osa, 64 %, arvioi sairastumisen vaikut­
taneen heikentävästi kaverisuhteisiin. Kuntoutujista
valtaosa (81 %) ja vanhemmista kaksi kolmannesta 
arvioi, että lapsella tai nuorella oli yksi tai useampi 
läheinen ystävä. 
Valtaosa, 80 %, kuntoutujista arvioi sairastumisen 
heikentäneen selviytymistä koulussa, opinnoissa
tai työssä, kotona ja kodin ulkopuolella. Lisäksi
noin 40 % arvioi sairastumisen heikentäneen sel­
viytymistä ystävy yssuhteissa. Kaksi kolmannesta 
kuntoutujista arvioi käyvänsä usein koulua mielel­
lään, vain neljä vastaajaa suhtautui koulunkäyntiin
kielteisesti (kuvio 6). 
Noin puolet arvioi tekevänsä usein läksynsä itse­
näisesti ja pysy vänsä hy vin mukana opiskelussa.
Runsas kolmannes arvioi kuitenkin, ettei kykene 
koulussa juuri koskaan keskittymään koko päivää, 
ja muutama arvioi tarvitsevansa koulussa apua. 
Kuvio 5. Kuntoutujien (LA + LY + N, n = 35) ar vio sairauden vaikutuksista läheisiin ihmissuhteisiin, %. 
Äitiin 
Isään 
Sisaruksiin 
Kavereihin 
Isovanhempiin 
Muihin ihmissuhteisiin 
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Heikentynyt 
Parantunut 
Ei muutosta 
% 
Kuvio 6. Kuntoutujien (LA + LY + N, n = 33) ar vio koulunkäynnistä alkukyselyssä, %. 
Käyn mielelläni koulua 
Myöhästyn koulusta 
Jaksan keskittyä koko päivän 
Teen läksyni itsenäisesti 
Tarvitsen koulussa apua 
Pysyn opiskelussa hyvin mukana 
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Usein 
Joskus 
En juuri koskaan 
% 
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Kuntoutujat kuvasivat avovastauksissa muutok­
sia, joita sairastuminen oli aiheuttanut elämään,
arvomaailmaan ja koulunkäyntiin muun muassa 
seuraavasti: 
”Sairastuminen, sen ymmärtäminen, hyväksy­
minen ja sen kanssa oppimaan eläminen on ollut
myllerrys, joka on sekoittanut arkeni, arvomaail­
mani, minäkuvani, vahvuuteni ja heikkouteni,
jopa maailmankuvani.” (Kuntoutuja, kysely) 
”Harrastukset loppui, koulu kärsi (numerot laski
huomattavasti ja jäin luokalle). Sosiaaliset suh­
teet väheni tai loppui huonon jaksamisen takia.”
(Kuntoutuja, kysely) 
”Olen vihainen, en voi nauraa, koulussa olen
epävarma, väsyttää koko ajan, tai tosi harvoin 
pirteä, painoa tuli lisää, ärsyttää koko ajan tää 
narkolepsia.” (Kuntoutuja, kysely) 
”Toisen asteen opinnot piti lopettaa kokonaan, 
kaverisuhteet heikentyneet jonk in verran. Joi­
nakin päivinä niin vetämätön olo että ei jaksaisi
tehdä yhtään mitään. Asioiden tekemiseen ryh­
tyminen paljon vaikeampaa kuin ennen” (Kun­
toutuja, kysely) 
Hieman yli puolet vastanneista ilmoitti lapsen
tai nuoren osallistuvan johonkin harrastukseen.
Runsas puolet kuntoutujista ja runsas 80 % van­
hemmista ilmoitti, että lapsi tai nuori on joutunut 
lopettamaan tai rajoittamaan harrastustaan nar­
kolepsian takia. Sekä kuntoutujat että vanhemmat 
kuvasivat harrastamisessa tapahtuneita muutoksia 
muun muassa seuraavasti: 
Kuntoutujien kokemuksia: 
”Jääkiekko on kärsinyt jonkun verran narkolep­
sian takia.” (Kuntoutuja, kysely) 
”Aina sitä pitää ennen miettii et jaksaako ennen­
kö lähtee.” (Kuntoutuja, kysely) 
”En voi aloittaa säännöllistä harrastusta.” (Kun­
toutuja, kysely) 
Vanhempien kokemuksia: 
”Ei voi harrastaa mitään säännöllistä, kun ei
voi tietää, milloin jaksaa osallistua.” (Vanhem­
pi, kysely) 
”Ei yksin pyöräilyä eikä uintia” (Vanhempi, ky­
sely) 
”Etsittiin harrastuksia aikataulujen mukaan.
Koulun jälkeen otettava päiväunet ja aika oltava
aina sama.” (Vanhempi, kysely) 
”Aikaisemmin liikunnallinen monilahjakas ur­
heilijanuori – nyt 100 % jotain aivan muuta.” 
(Vanhempi, kysely) 
8.3.3 Huolen aiheet, tuen tarpeet ja saatu tuki 
Narkolepsiaan sairastuminen oli vaikuttanut mo­
nella tavoin sekä sairastuneen lapsen ja nuoren että
koko perheen elämään. Kaikille vanhemmille huolta
aiheutti lapsen tai nuoren selviytyminen elämässä. 
Myös tunne siitä, ettei pysty auttamaan nuorta, oma
jaksaminen, perheen muiden lasten selviy tyminen,
työpaineet ja taloudellinen toimeentulo aiheuttivat
huolta valtaosalle vanhemmista. (Kuvio 7, s. 30.) 
Avovastauksissa mainittiin huolen aiheiksi nuoren 
opiskeluun, tulevaan ammattiin ja työkykyyn liitty­
viä asioita. Myös erilaiset vahingonkorvaus- ja hoito­
käytännöt eri puolella Suomea olivat huolen aiheita. 
Narkolepsiasta oli saatu tietoa eri lähteistä, yleisim­
min lääkäriltä, jolta noin 95 % kuntoutujista ja van­
hemmista oli saanut tietoa. Suurin osa (85 %) kun­
toutujista kertoi saaneensa tietoa vanhemmiltaan. 
Internetin kautta oli saanut tietoa valtaosa nuorista
ja vanhemmista. Useat vanhemmat (noin 70 % vas­
tanneista) olivat saaneet tietoa toisten narkolepsiaan
sairastuneiden lasten vanhemmilta. Nelisenkym­
mentä prosenttia yläkouluikäisistä ja peruskoulun 
päättäneistä nuorista sekä vanhemmista oli saanut 
tietoa myös sairaalan psykologilta. 
Lomakkeessa selvitettiin kuntoutujien koulunkäyn­
tiin liittyvää tuen tarvetta sekä sen saatavuutta.
Kuntoutujista keskimäärin viidennes (vaihteluväli 
17–30 %) ilmoitti, ettei heillä ollut tarvetta tukeen 
koulussa tai opinnoissa (kuvio 8, s. 30). 
Kun kuntoutuja tarvitsi tukea, sitä sai useimmiten 
paljon ystäviltä (29 %) ja omalta opettajalta (24 %), 
mutta harvemmin koulun muilta toimijoilta: yli
puolet vastanneista ilmoitti, ettei ollut saanut lain­
kaan tukea erityisopettajalta, koulukuraattorilta,
koulupsykologilta tai kouluavustajalta. 
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Kuvio 7. Vanhemmille (n = 58) huolta aiheuttavat asiat (”vähän huolta” tai ”paljon huolta” rapor toineet), %. 
Nuoren selviytyminen 
Muiden lasten selviytyminen 
Perheenjäsenten sairaudet 
Ettei pysty auttamaan 
Riittämätön yhdessäolo puolison kanssa 
Parisuhteen kestävyys 
Oma jaksaminen 
Työpaineet 
Taloudellinen toimeentulo 
Työttömyys tai sen uhka 
% 
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Kuvio 8. Kuntoutujien (LY + N, n = 25) ar vio ystäviltä ja koulussa saadusta tuesta ja tuen tarpeesta alkuky­
selyssä, %. 
Opettajalta 
Erityisopettajalta 
Koulukuraattorilta 
Koulupsykologilta 
Kouluavustajalta 
Ystäviltä 
Ei tarvetta 
Ei 
Vähän 
Paljon 
% 
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Kuvio 9. Vanhempien (n = 57) saama tuki lapsen hoidossa ja kasvatuksessa, %. 
Puoliso 
Isovanhemmat 
Muut lapset 
Muut sukulaiset 
Ystävät 
Opettajat 
Koulun muu 
Terveydenhuolto 
Kouluun ja opiskeluun liittyviä tuen tarpeita mainit­
sivat vanhemmat avovastauksissaan mm. seuraavasti: 
”Narkolepsia on erittäin kuormittava sairaus
koko perheelle. Nuori tarvitsee paljon tukea
selviy tyäkseen arjesta niin koulussa, kotona
kuin harrastuksissakin. Opettajat tarvitsevat
ravistelua, jotta narkolepsiaa sairastava nuori
ei putoaisi kelkasta!!!” (Vanhempi, kysely) 
”Nuoren tilanne on huonontunut oleellisesti.
Paha ikä sairastua kun on tulevaisuudesta suun­
nitelmat ja kaikki menee mönkään sairauden ta­
kia. Meillä ainakin lapsella ollut todella vaikeaa 
aamuisin herätä kouluun.”(Vanhempi, kysely) 
”Enemmän tietoa kouluille ja työpaikoille. Ku­
kaan sivullinen ei ymmärrä tätä sairautta. Tu­
kea, etteivät pääse syrjäytymään.” (Vanhempi, 
kysely) 
Perheen sisäistä tai ulkopuolista tukea oli valtaosalle
vanhemmista ollut tarjolla vähintään jonkin verran
(kuvio 9). 
Yleisimmin tukea muuttuneeseen elämäntilantee­
seen oli saatu puolisolta tai toiselta vanhemmalta; 
paljon tällaista tukea arvioi saaneensa lähes 80 % ja
jonkin verran noin 20 % vanhemmista. Paljon tu­
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Paljon 
Jonkin verran 
Ei 
% 
kea oli saatu myös isovanhemmilta, perheen muilta
lapsilta ja ystäviltä (25–30 %). Viranomaistahoista 
eniten tukea oli antanut terveydenhuollon henkilös­
tö, vähemmän opettajat tai koulun muu henkilöstö.
Avovastauksissa tuen tarpeita ja puuttuvaa tukea 
kuvattiin muun muassa seuraavasti: 
”Olemme olleet ilman tukea, jota tarvittaisiin 
kovasti ja oltaisiin tarvittu diagnoosin saatuam­
me. Erityisesti lapselta puuttuu tuki psykologi­
sella puolella. Ei ole olemassa tahoa, jolla olisi 
käsitys tästä sairaudesta ja antaisivat lapselle
psykologista tukea.” (Vanhempi, kysely) 
”Jaa-a, väsyneitä ollaan välillä, ei ole oikein suku­
laisia, tukiverkko olematon, lisäksi perheen muut
lapset jotka tarvitsevat huomiota ja huolenpitoa, 
aikuisten työt, opiskelut, kaikki välillä kaaosta, 
meillä vanhemmilla ei ole omaa aikaa eikä tilaa 
hoitaa parisuhdetta kun narkoleptikko on aina 
mukana, kun ei koulussa.” (Vanhempi, kysely) 
Tuen tarpeet liittyivät etenkin psykososiaaliseen
tukeen. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki
 
   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
    
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
32 
8.3.4 Selviytymistä tukevat vahvuudet 
Vanhemmilta kysy ttiin avokysymyksin lapseen 
ja koko perheeseen liitty vistä vahvuuksista, jotka 
tukevat selviytymistä narkolepsiaan sairastumisen
jälkeen. Selviytymistä auttavia vahvuuksia kuvat­
tiin muun muassa seuraavasti: 
”Mielestäni taistelu sairautta vastaan on vasta 
alkumetreillä, mutta nuori on jaksanut etsiä
positiivisia asioita jopa sairauden oireista. Osaa 
keskustella sairaudesta ja on halukas voimaan 
paremmin arjessa.” (Vanhempi, kysely) 
”Eteenpäin puurtaminen kaikesta huolimatta.” 
(Vanhempi, kysely) 
”Teemme paljon asioita yhdessä, puhallamme 
yhteen hiileen.” (Vanhempi, kysely) 
”Että ei kiellä tapahtunutta sairastumista vaan 
yrittää hyväksyä sen. Avoimuus asiassa.” (Van­
hempi, kysely) 
Lasten selviytymistä tukevat vahvuudet liittyivät
lapsen persoonallisuuden piirteisiin kuten iloisuu­
teen, positiivisuuteen, huumorintajuisuuteen, so­
siaalisuuteen, avoimuuteen ja määrätietoisuuteen.
Lapsen kognitiivinen tai luova ky v ykkyys, erilai­
set ulkoiset tekijät (esim. harrastukset, elintavat,
perheen tuki) ja sairauden käsittelyyn liitty vä pro­
sessointi, kuten asioista puhuminen ja halu mennä 
elämässä eteenpäin kaikesta huolimatta, nähtiin
selviytymistä tukeviksi seikoiksi. Koko perheen sel­
viytymistä tukevina vahvuuksina mainittiin myös 
perheenjäsenten keskinäinen yhteenkuuluvuus,
huumori ja myönteinen elämänasenne. 
8.4 Osallistujien odotukset 
Sopeutumisvalmennuskursseihin liittyi monenlai­
sia odotuksia. Kuntoutujien odotuksissa korostuivat
uusien ystävien saaminen ja vertaistuen tarve. Li­
säksi lapset toivoivat muun muassa opastusta tule­
vaisuuden suunnitteluun, tietoa narkolepsiasta ja
sen hoidosta, tietoa Kelan eduista sekä tukea per­
heelleen. Vanhemmat raportoivat lapsia ja nuoria 
useammin erilaisia kurssiin kohdistuvia odotuksia.
He toivoivat erityisesti vertaistukea lapselle ja van­
hemmille ja opastusta lapsen tulevaisuuden suun­
nitteluun. Tämän lisäksi vanhempien odotuksissa 
painottui tiedon saaminen Kelan etuuksista, nar­
kolepsiasta ja sen hoidosta sekä kunnan tarjoamista
tukimuodoista. Tukea toivottiin myös lapsen tun­
teiden käsittelyyn, omaan jaksamiseen sekä tuki­
verkon luomiseen omaan kotikuntaan. (Kuvio 10.) 
Fokusryhmähaastatteluissa osallistujia py ydettiin 
muistelemaan, millaisia odotuksia heillä oli kurssin
suhteen ennen kurssin alkua. Myös näissä yleisin ja
tärkeimmäksi nostettu kurssiodotus liittyi tavalla 
tai toisella vertaistukeen. Niin kuntoutujat kuin
vanhemmatkin toivoivat pääsevänsä jakamaan ko­
kemuksiaan toisten vastaavassa tilanteessa olevien 
kanssa, ja monet kuntoutujat toivoivat tapaavansa 
toisia sairastuneita myös nähdäkseen, miten toiset 
selviyty vät oireittensa kanssa ja ymmärtääkseen, 
miltä omat oireet näyttävät ulospäin. 
”– – mä ootin vaan, että pääsis näkemään muita
henkilöitä, jotka on sairastunu, että ois jonkun 
kanssa sillee kenen kans puhua ja jutella ja joku,
joka oikeasti ymmärtää asiat.” (Kuntoutuja,
haastattelu) 
Osa toivoi myös tukea sairauteen sopeutumiseensa,
mikä sisälsi myös muunlaisia tarpeita kuin vertais­
tuki. Tässä odotettiin sopeutumisvalmennuksen
ammattilaisten auttavan sairastumisen aiheutta­
masta kriisistä selviy tymistä. Sairastuminen oli
herättänyt perheissä ristiriitaisia ja vahvoja tun­
teita, joiden purkamiseen ja käsittely yn toivottiin 
ohjattua mahdollisuutta. Myös sisarusten odotettiin
saavan sopeutumisvalmennuksesta tukea ja lisä­
ymmärrystä. 
”Että tää auttais mua sopeutumaan tähän sai­
rauteen.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
Konkreettisempina odotuksina fokusryhmissä osal­
listujat mainitsivat kouluun ja opintoihin liitty vät 
tuentarpeet, narkolepsiaan liitty vien käytöshäiriöi­
den (aggressiot) kohtaamiseen liittyvien ohjeiden 
saamisen, sairauteen liitty vän ajantasaisen tiedon 
saamisen sekä etuuksiin ja hoitomahdollisuuksiin 
liitty vän tiedon tarpeen. 
”Mä aattelin, että tosiaan sais sitä tietoa tästä
sairaudesta, et olis niin kun periaatteessa mikä 
tää on.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
Ikä ja ryhmien kokoonpanot vaikuttivat jonkin ver­
ran odotusten painotuksiin. Alakouluikäisillä pai­
nottuivat usein kouluun ja kotiin liitty vät tarpeet, 
kun nuorilla oli tarvetta myös opiskelualan valintaan,
toimeentuloon ja itsenäistymiseen liitty västä ohjauk­
sesta. Vanhempien fokusryhmissä kävi ilmi, että lap­
sen narkolepsiaoireiden vaikeusaste ja vanhempien 
etukäteen hankkima tieto vaikuttivat odotuksiin. 
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Kuvio 10. Vanhempien (n = 57) kurssia koskevia odotuksia ja tuen tarpeita, %. 
Lapsen tunteiden käsittely 
Lapsen vahvuuksien tunnistaminen 
Opastusta lapsen 
tulevaisuuden suunnitteluun 
Keinoja kaverisuhteiden ongelmiin 
Varmuutta hoitamiseen 
Jaksaminen vanhempana 
Etäisyys arkisiin huoliin 
Kuulluksi tuleminen 
Vertaistuki lapselle 
Vertaistuki vanhemmille 
Tietoa lasten käyttäytymisestä 
Tietoa narkolepsiasta 
Tietoa tahosta jolta saa apua 
Tietoa kunnan tukimuodoista 
Tietoa Kelan etuuksista 
Tukiverkon luominen kotikuntaan 
% 
Ei 
Jonkin verran 
Paljon 
0 20 
8.5 Koetut vaikutukset ja arjessa 
tapahtuneet muutokset 
8.5.1 Psyykkiset oireet ja itsetunto 
Psyykkisissä oireissa, nukkumisessa ja itsetunnossa
ei ollut tapahtunut merkittäviä muutoksia seuran­
tavälillä alkutilanteeseen verrattuna. Psy ykkisiä
oireita – jännittyneisy y ttä, masentuneisuutta ja
ahdistuneisuutta – sekä sosiaalisten tilanteiden vält­
tämistä esiintyi alkukyselyyn vastanneista nuorista
usein keskimäärin joka viidennellä. Taulukossa 10 
(s. 34) on esitetty alku- ja seurantakysely yn vastan­
neiden kuntoutujien ar vioiden osioittaiset ja oire­
summan keskiarvot. Oireiden esiintymistiheys oli 
seurantavälillä hieman kasvanut, mutta ero ei ollut 
tilastollisesti merkitsevä. 
40 60 80 100 
Vanhemmat ar vioivat seuranta kyselyssä, missä
määrin kurssi vaikutti lasten psyykkisten oireiden 
esiintymiseen. Yli puolet vanhemmista (vaihteluväli
51–69 %) arvioi oireiden, erityisesti jännittyneisy y­
den, pysyneen ennallaan, mutta noin joka viides 
arvioi oireita esiintyvän vähemmän kuin ennen
kurssia. Muutama vanhempi arvioi oireita esiinty­
vän paljon enemmän kuin ennen kurssia. 
Rosenbergin itsetuntokysely sisältyi yläkouluikäis­
ten ja nuorten alku- ja seurantalomakkeisiin. Sekä 
alku- että seurantakysely yn vastanneiden (n = 16) 
itsetuntokyselyn keskiarvo oli alkukyselyssä 32,7 
(sd 6,4) ja hieman matalampi seurantakyselyssä
(31,6, sd 6,1), mutta ero alkutilanteeseen verrattu­
na ei ollut tilastollisesti merkitsevä. Alle 26 pisteen 
summapistemääriä oli seurantakyselyssä edelleen 
vain muutamalla vastaajalla. 
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Taulukko 10. Psy ykkisten oireiden keskiar vot alku­
kyselyssä ja seurannassa kuntoutujien (LY + N) vas­
tausten perusteella.
Psy ykkiset oireet Alkukysely Seurantakysely 
J änni t t y neis y y s
(n = 20) 2,0 2,2 
Masentuneisuus
(n = 21) 1,9 1,9 
A hdis t uneisuu s
(n = 21) 1,7 1,8 
Sosiaalisten 
tilanteiden 
välttäminen 
(n = 21) 1,7 1,7 
Oiresumma 
(n = 20) 1,8 1,9 
8.5.2 Vaikutukset eri elämänalueilla 
Pieni osa lapsista ja nuorista arvioi seurantakyse­
lyssä suhteensa äitiin, kavereihin ja muihin ihmis­
suhteisiin parantuneen, suhde isään ja sisaruksiin 
oli kohentunut vain harvalla (kuvio 11). 
Myös vanhemmat raportoivat kurssin myönteisinä 
vaikutuksina – jonkin verran lapsia useammin – 
suhteen parantumista vanhempiin, etenkin äitiin,
sisaruksiin ja kavereihin. 
Puolet seurantakyselyyn vastanneista kuntoutujista
arvioi, että kurssin jälkeen selviytyminen päivittäi­
sissä tilanteissa kotona oli parantunut mutta vain 
joka neljäs arvioi selviytymisen parantuneen kou­
lussa, kodin ulkopuolella ja ystäv y yssuhteissa. Kol­
mannes vanhemmista arvioi, että lapsi oli saanut 
riittävästi apua suoriutumiseensa koulussa ja noin 
joka viides arvioi avun olleen riittävää kotona päi­
vittäisissä tilanteissa suoriutumisessa . Noin 40 % 
vanhemmista arvioi kuitenkin, ettei kurssista ollut 
lainkaan apua lapsen selviytymiseen eri tilanteissa 
kodin ulkopuolella tai harrastuksissa. 
Vaikka osalla kuntoutujista olivat ihmissuhteet ja 
suoriutuminen kohentuneet, olivat huolet lievitty­
neet vain muutamalla vanhemmalla – yleensä ne 
olivat lisääntyneet tai pysyneet ennallaan alkuti­
lanteeseen verrattuna (kuvio 12). 
Muutosta jonkin verran myönteiseen suuntaan oli 
tapahtunut useimmin työpaineita koskevissa huo­
lissa, muutamilla myös omaa jaksamista ja lapsen 
tai nuoren elämässä selviytymistä koskevissa huo­
lissa. Seurantakyselyssä raportoitiin alkukyselyä
useammin erityisesti parisuhteeseen sekä perheen
muiden lasten selviytymiseen ja muiden perheen­
jäsenten sairauksiin liittyviä huolia. Muutamalla
vanhemmalla myös taloudelliseen toimeentuloon ja
työttömy yteen tai sen uhkaan liitty vät huolet olivat
lisääntyneet. 
8.5.3 Kurssilta saatu apu ja tuki 
Kuntoutujat ja vanhemmat ilmaisivat ennen kurssia
monia tuen tarpeita ja kurssia koskevia odotuksia 
(ks. kuvio 10, luku 8.4). Seurantakyselyssä tiedus­
teltiin, missä määrin kurssi oli antanut tukea näissä
asioissa. Kuvioissa 13 ja 14 (s. 36) on esitetty seuran­
takysely yn vastanneiden vanhempien ja kuntoutuji­
en vastaukset kurssin tarjoamasta tiedosta ja tuesta. 
Seurantakysely yn vastanneista vanhemmista yli
80 % arvioi erityisesti vertaistukea olleen saatavilla
paljon sekä lapselle että heille itselleen. Enemmistö 
vanhemmista koki myös tulleensa vähintään jon­
kin verran kuulluksi kurssilla. Kuntoutujista runsas
70 % puolestaan arvioi saaneensa kurssin aikana 
paljon uusia, samaa sairautta potevia ystäviä ja saa­
neensa mahdollisuuden tulla kuulluksi. 
Seurantakysely yn vastanneista vanhemmista ja
kuntoutujista runsas 70 % arvioi saaneensa vähin­
tään jonkin verran etäisyyttä arkisiin huoliin ja
enemmistö arvioi myös saaneensa tukea tunteiden 
käsittelyyn ja vahvuuksien tunnistamiseen, opas­
tusta tulevaisuuden suunnitteluun ja tietoa Kelan 
etuuksista sekä narkolepsiasta ja sen hoidosta. Kurs­
si oli tarjonnut tukea ja tietoa valtaosalle vastaajista
vähintään jonkin verran, mutta osalla vanhemmista
ei ollut tästä kokemusta. Noin puolet vanhemmista
arvioi, ettei kurssi ollut tarjonnut lainkaan tukea 
kaverisuhteiden ongelmien ratkaisukeinoihin, lap­
sen hoitamiseen tai tietoa lapsen käyttäytymisestä, 
kunnan tarjoamista tukimuodoista tai tukiverkon 
luomisesta kotikuntaan. 
Edellä esitety t tulokset perustuvat siis kaik kien
seurantakysely yn vastanneiden arvioihin kurssin 
tarjoamasta tiedosta ja tuesta. Hieman toisenlai­
sen kuvan antaa vertailu ennen kurssia ilmaistu­
jen odotusten ja viimeisen kurssin lopussa tehtyjen
hyötyjä koskevien arviointien välillä. Sekä alku- että
seurantakysely yn vastanneiden niin sanottujen en­
sisijaisten vanhempien (n = 25) vastauksia kurssia 
koskeviin odotuksiin alkukyselyssä on seuraavassa
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Kuvio 11. Kuntoutujien (L A + LY + N, n = 26) ar vio kurssin vaikutuksista läheisiin ihmissuhteisiin, %. 
Äitiin 
Isään 
Sisaruksiin 
Kavereihin 
Isovanhempiin 
Muihin ihmissuhteisiin 
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Parantunut 
Ei muutosta 
% 
Kuvio 12. Vanhempien huolen aiheet: huolta aiheuttavat tekijät alku- ja seurantakyselyyn vastanneiden ns. 
ensisijaisten vanhempiena mukaan (n = 25), %. 
Nuoren selviytyminen
 
Muiden lasten selviytyminen
 
Perheenjäsenten sairaudet
 
Tunne ettei pysty auttamaan
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Oma jaksaminen 
Riittämätön yhdessäolo puolison kanssa 
Parisuhteen kestävyys 
Työpaineet 
Taloudellinen toimeentulo 
Työttömyys tai sen uhka 
Alkukysely 
Seuranta 
% 
a Ensisijaisella vanhemmalla tarkoitetaan tässä yhden ja saman henkilön yhtä lasta koskevia vastauksia alku- ja seurantakysely yn. Y leensä vastaaja on 
ollut äiti, mutta muutamilla myös joku muu huoltaja. 
verrattu seurantakyselyn vastauksiin kurssin koe­
tuista hyödyistä (kuvio 15, s. 37). 
Hyödyt vastasivat suhteellisen hy vin odotuksia
etäisy yden saamisesta arkisiin huoliin, vertaistu­
en saamisesta, lapsen tunteiden käsittelystä ja vah­
vuuksien tunnistamisesta. Odotukset, jotka liit­
tyivät omaan jaksamiseen, tietoon narkolepsiasta, 
tukimuodoista ja sosiaalietuuksista sekä opastuk­
seen lapsen tulevaisuuden suunnitteluun, täyttyivät
harvemmin tai eivät juuri lainkaan. 
Seurantakysely yn vastanneiden avovastauksissa
ja fokusryhmähaastatteluissa vertaistuki nousi
tärkeimmäksi kurssilta saaduksi hyödyksi sekä
kuntoutujien että vanhempien vastauksissa. Kun­
toutujat kuvasivat kurssin hyötyjä mm. seuraavasti: 
”Kaikki keskustelut sairastuneiden kanssa ovat 
olleet tärkeimpiä. Heiltä saa parhaimmat vinkit 
arjen helpottamiseksi.” (Kuntoutuja, kysely) 
”Tärkeintä oli ehdottomasti vertaistuki ja että 
pääsi puhumaan muiden sairastuneiden nuorten
kanssa. Oli hyvä päästä jakamaan omia tunte­
muksia ja tuntea yhteenkuuluvuutta ryhmän
kanssa. Vertaistuesta sai paljon henkisiä voi­
mavaroja.” (Kuntoutuja, kysely) 
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Kuvio 13. Vanhempien ar viot kurssin tarjoamasta tiedosta ja tuesta (n = 39), %. 
Lapsen tunteiden käsittely 
Lapsen vahvuuksien tunnistaminen 
Opastusta lapsen tulevaisuuden 
suunnitteluun 
Keinoja kaverisuhteiden ongelmiin 
Varmuutta hoitamiseen 
Jaksaminen vanhempana 
Etäisyys arkisiin huoliin 
Kuulluksi tuleminen 
Vertaistuki lapselle 
Vertaistuki vanhemmille 
Tietoa lasten käyttäytymisestä 
Tietoa narkolepsiasta 
Tietoa tahosta jolta saa apua 
Tietoa kunnan tukimuodoista 
Tietoa Kelan etuuksista 
Tukiverkon luominen kotikuntaan 
% 
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Kuvio 14. Kuntoutujien (LY + N, n = 21) ar viot kurssin tarjoamasta tiedosta ja tuesta, %. 
Tukea tunteiden käsittelyyn 
Tukea vahvuuksien tunnistamiseen 
Opastusta tulevaisuuden suunnitteluun 
Keinoja kaverisuhteiden ongelmiin 
Tukea perheelle 
Saanut uusia ystäviä 
On tullut kuulluksi 
Etäisyys arkisiin huoliin 
Tietoa narkolepsiasta 
Tietoa tahosta jolta saa apua 
Tietoa Kelan etuuksista 
% 
Jonkin verran 
Paljon 
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Vanhemmat kuvasivat myös monipuolisesti vertais­
tukeen liittyviä kurssin hyötyjä: 
”Melko hy vin odotin vertaistukea toisilta van­
hemmilta ja sitä tältä kurssilta myös sain. Tällä 
yhteisten asioiden jakamisella sai paljon tukea 
ja selviy tymiskeinoja tulevaan.” (Vanhempi,
kysely) 
”Ympäristö ei ymmärrä meidän nykyistä paina­
jaistodellisuutta, miten tärkeää oli tavata saman
kokeneita, ymmärrys toistemme kotitilanteesta 
ja ongelmat koulussa ja korvaus- yms. ongelmat
tuntuu helpottavalta. Tuntuu, ettei olla yksin.” 
(Vanhempi, kysely) 
Fokusryhmähaastatteluissa vertaistukea koskevissa
puheenvuoroissa oli vaihtelua lähinnä siten, että so­
peutumisessaan pitemmällä olevat perheet tunsivat
olleensa vertaistuen suhteen ennemminkin antava­
na kuin saavana osapuolena. Toisaalta nämä per­
heet kokivat myönteisenä ja voimaannuttavana sen,
että pystyivät tarjoamaan toisille perheille tietoa, 
neuvoja ja esimerkin vaikeuksista selviytymisestä. 
Vertaistukeen liittyi lapsilla ja nuorilla kokemus
normaaliudesta ja mahdollisuus olla kiinnittämättä
huomiota sairauteen, koska muille oireet olivat jo 
entuudestaan tuttuja. Tärkeää oli voida samaistua 
toiseen, joka kamppaili samanlaisten vaikeuksien 
kanssa. Osallistujat saivat myös toisiltaan ohjeita ja
tukea arjessa selviytymiseen. 
”Joo se on varmaan se [vertaistuki] tärkein osa 
ainaki minulle, en minä tiä miten mää oisin
pärjänny ilman tätä kurssia, mä en tiiä elämä 
ois varmaan menny ihan toiseen suuntaan.”
(Kuntoutuja, haastattelu) 
”Ja muuten ko miettii niitä kaikkia juttuja mitä 
tämän taudin myötä on tullu ni välillä on ollu 
vähän semmonen olo, että tulleeko täsä hulluksi,
mutta sitten kuitenki ko kuulee, että muilla on 
ihan samanlaista ollu ni kyllähän on aika sillee 
helpottavaa.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
Kuvio 15. Alku- ja seurantakyselyyn vastanneiden ns. ensisijaisten vanhempien (n = 22) kurssia koskevat 
odotukset ja koetut hyödyt (”melko paljon” tai ”erittäin paljon” odotuksia tai hyötyjä rapor toineet), %. 
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Merkittävä vertaiskokemuksen kautta saatava hyöty
oli mahdollisuus nähdä narkolepsiaoireisiin liitty­
vät tilanteet ulkopuolisen silmin. Oma nukahtelu ja
katapleksia oli helpompi hy väksyä, kun näki miltä 
kohtaukset näyttävät, kun niitä tarkkailee ulko­
puolelta. 
”Se just että sen näkee, jos toinen vaikka nukah­
taa tai alkaa nauraan ja just että menee vähän 
sillain veltoksi, että sen näkee miltä se näyttää ja
tällain. Että sen kokee tavallaan ulkopuolisena 
ja vähän niinku tietää, miltä se muista näyttää, 
kun se itellä on.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
Kursseille osallistuneet kokivat saaneensa ainakin 
jossakin määrin tietoa ja tukea.Seurantakyselyiden
avovastauksissa ja fokusryhmähaastatteluissa osa 
vanhemmista toi esille, että kurssi vaikutti myön­
teisesti koko perheen tilanteeseen. Ymmärryksen li­
sääntyminen toisaalta lapsen sairaudesta ja toisaalta
omista reaktioista oli muuttanut vuorovaikutusta 
niin puolisoiden kesken kuin lastenkin kanssa. 
”Tieto taudin oireista lisääntyi ja ymmärr ys
raivoamista kohtaan rauhoitti perhe-elämää.
Raivon sietokynnys nousi miehelläkin ja riidat 
niistä jäi pois. Tieto Kelan tuista ja apua niiden 
hakemiseen.” (Vanhempi, kysely) 
”Täytyy sanoa, että kyllä meillä ainakin se hel­
potti meidän avioliittoa ja perhe-elämää muu­
tenkin, että kyllä se taistelu väheni siitä, että kun
tuli sitä ymmärtämystä.” (Vanhempi, haastat­
telu) 
Ryhmähaastatteluissa muutamat haastateltavat
olivat kokeneet kurssijaksojen välitavoitteet hyö­
dyllisiksi ja olivat kyenneet tekemään niiden avulla
muutoksia elämäntavoissa (ruokailu) ja toiminnassa
(uudet harrastukset). Kurssi oli osaltaan vaikutta­
nut siten osallistujien arkeen jo ennen kurssin päät­
tymistä konkreettisella tavalla. 
”Ku sillonko kirjotettiin ne tavotteet sillon vii­
meks – – ja sillon pysty niinku alkamaan jo
muuttaa sitä omaa elämäntapaa ko kummin­
kin ollaan tulossa tänne ja sittehän ne totta kai 
kyseli, että miten on menny ja näin – – ” (Kun­
toutuja, haastattelu) 
Osa osallistujista totesi kurssin myös vahvista­
neen toiveikkuutta ja uskoa omiin tulevaisuuden 
mahdollisuuksiin. Kurssilla tehdyt harjoitukset,
joissa pohdittiin omia unelmia, auttoivat joitakin 
näkemään, että vaikka narkolepsia pitää jatkossa­
kin ottaa huomioon, osa omista unelmista on silti 
saavutettavissa. 
”– – ideoita tulevaisuudesta, että ei tarvi aina 
miettiä, että se narkolepsia rajottaa siinä koko 
ajan, että sillonhan kirjotti unelmat ja miks ne 
ei voi toteutua vaikka on, mutta – – Aina sitä 
on ajatellu, että ei kun on narkolepsia ni mä en 
pysty sitä ja tätä tehä.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
8.5.4 Kurssia koskevat puutteet 
Kurssi oli vastannut monin osin ainakin jonkin ver­
ran kuntoutujien ja vanhempien odotuksia. Useat 
osallistujat kertoivat kuitenkin myös toteutumat­
tomista odotuksista. Vanhempien avovastauksissa 
ja fokusryhmähaastatteluissa kuvattiin näitä toteu­
tumattomia odotuksia ja kurssin sisältöä koskevia 
pettymyksiä. Kokemukset vaihtelivat osallistujien 
ja ryhmien välillä, mutta usein esiin nousseita
muutostarpeita olivat kuntoutustyöntekijöiden am­
mattitaidon ja asiantuntemuksen vahvistaminen, 
kokemus kuulluksi tulemisesta, kohderyhmän eri­
tyispiirteiden huomioon ottaminen, perheen koko­
naisvaltaisen tukemisen puute, moniammatillisen 
kuntoutuksen toteutumisen ongelmat, palveluoh­
jauksen vähäisy ys, ohjattujen keskustelutuoki­
oiden ja toiminnallisuuden lisääminen luentojen
sijaan sekä kurssin aikataulujen muokkaaminen.
Luvussa 8.6.3 käsitellään tarkemmin osallistujien 
kokemuksia kurssin toimeenpanosta ja siitä, mitkä 
asiat olisivat osallistujien mielestä edistäneet omien
odotusten toteutumista. 
Kurssille kaivattiin lisää kriisi-, lapsi- ja perhetyön 
osaamista, jotta voitaisiin paremmin ottaa huomi­
oon sairastumisen käsittely, lapsen ja nuoren ke­
hitysvaiheet, vanhemmuuden tukeminen ja koko 
perhe: 
”Todellisia ’kriisityöntekijöitä ’ olisi tarvittu,
me vanhemmat emme yksin pysty näkemään
tarpeitamme, olemme väsyneitä ja arjen kulut­
tamia. Täytyy olla asiantuntijoita, jotka tietävät 
mitä ja miten lapsen sairaus tulee kohdata, pur­
kaa, käsitellä.” (Vanhempi, kysely) 
”– – et odotti et sisaruksille tulee myös tietoo ja 
ymmärrystä lisää täältä suunnalta, et heillä on 
muuttunu sisko ja mitkä johtuu sairaudesta ja 
mikä voi olla sellasta normaalia jne. tavallaan 
kasvuun liitty vää. Tieto, ymmärrys, sen saami­
nen.” (Vanhempi, haastattelu) 
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Sekä kuntoutujien että vanhempien toiveissa tuli 
esille tunteiden säätely yn ja käsittelyyn liittyvää
tuen tarvetta: 
”Mä ainakin odotin sitten semmoisia käytännön
työkaluja siihen aggressiivisuuden hallintaan tai
yleensäkin, että miten sen nuoren kanssa pärjää,
kun siinä oli sitten just ongelmina tää aggressii­
visuus oli meillä se suurin ja sitten sen hallitse­
minen ja sitten just niitä työkaluja siihen arkeen
sille nuorelle – –” (Vanhempi, haastattelu) 
Kuntoutujat tunnistivat hy vin käy ttäy tymiseensä
liittyviä muutoksia ja toivoivat, että vanhemmat
pystyisivät auttamaan heitä oikealla tavalla on­
gelmallisissa tilanteissa. Toisaalta vanhemmat itse 
kokivat, että he eivät aina osanneet tai jaksaneet 
toimia oikein kärjistyneissä tilanteissa. Vanhem­
mat kokivat myös, ettei heillä ollut riittävästi tietoa 
ja välineitä tukea lapsen tai nuoren sopeutumista 
sairauteen, eikä kurssi ollut välttämättä tarjonnut 
tähän lisää keinoja. 
”– – mut oikeesti mä, meil on niin paljon sem­
mosia riitatilanteita [kotona] ja siitä mä myös 
masennun ja niin kun oikeest tarvisin jonkun, 
joka vois – –” (Kuntoutuja, haastattelu) 
”Jonkun pitäis opettaa vanhemmille miten loh­
duttaa.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
”– – hän [lapsi] on jossain tietyssä vaiheessa sitä 
[sopeutumis]prosessia, niin mitä mä voin tehdä,
et me päästään työstämään tätä asiaa eteenpäin,
koska siinähän nyt kuitenkin on se tavote, et hän
vois jossain vaiheessa sanoo, et okei mulla on 
tää, mutta mä voin silti elää ihan hy vää elämää.”
(Vanhempi, haastattelu) 
”Koen etten saanut kurssilta tukea sairastuneen
lapsen vanhemmuuteen.” (Vanhempi, kysely) 
Tiedon saantiin ja palveluohjaukseen liitettyjä to­
teutumattomia toiveita kuvattiin esimerkiksi seu­
raavanlaisesti: 
”Ja sitten just semmoista tietoa, että mitä voi teh­
dä näitten hy väks, että mistä hakea mitäkin, että
mitä kuntoutusmuotoja on tuolla sitten kentällä,
että jos ollaan viikko tässä, niin mitä sitten sen 
jälkeen, mihin ollaan yleensä edes oikeutettuja?”
(Vanhempi, haastattelu) 
Vaikka valtaosalla kurssin paras hyöty liittyi ver­
taistuen saamiseen, huomautettiin myös, että ver­
taistuki ei toteutunut, koska kurssin kokoonpano, 
muun muassa kuntoutujien ikäerot tai osallistujien
vähäisyys eivät tarjonneet siihen mahdollisuuksia. 
Osa kurssilaisista oli kokenut kurssijaksolle asetetut
yksilölliset tavoitteet hyödyllisenä, mutta mainin­
toja tuli myös siitä, että tavoitteiden asetteluun voi 
liittyä myös negatiivisia puolia: 
”Jatkuva tavoitteiden asettaminen viestittää 
nuorelle vääränlaista viestiä siitä, ettei hän kel­
paa aikuisille sellaisena kuin mitä on.” (Van­
hempi, kysely) 
Joissakin avovastauksissa ja ryhmähaastatteluissa 
esitettiin jopa kurssin tuottamia suoranaisesti kiel­
teisiä vaikutuksia. Osa vastaajista katsoi, että kurssi
oli ennemminkin lisännyt negatiivisia kuin positii­
visia tuntemuksia ja vienyt enemmän voimavaroja 
kuin antanut niitä: 
”– – koin elämäni suurimmat turhautumisen
hetket näillä kursseilla – –” (Vanhempi, kysely) 
”Käsitellyt asiat lisäsivät epäonnistumisen ja
syyllisyyden tunteitani.” (Vanhempi, kysely) 
”Kurssi vei enemmän voimia kuin toi, oli todella
raskas työviikko kurssin jälkeen.” (Vanhempi, 
kysely) 
Se, että kurssia kohtaan asetetut odotukset eivät ol­
leet täyttyneet, johti ajatukseen, että mistään muus­
takaan tuesta ei olisi apua. Toisaalta vanhempien 
kurssiin liittämät negatiiviset kokemukset olivat
heijastuneet omaan mielialaan ja niiden pelättiin 
välittyneen myös lapsiin ja koko perheeseen. Eri­
tyistä huolta kannettiin siitä, että lasten virallisiin 
asiakirjoihin tulisi merkintöjä, joiden pelättiin
vaikuttavan kielteisesti tuleviin tuki- ja etuuspää­
töksiin. 
”Ja tietysti se huolestuttaa sit myös siinä, että mi­
ten kypsästi tätä [kurssiin liitty viä pettymyksiä]
on sitten pystyny lapsiinsa päin peilaamaan, että
täähän oikeesti mun mielestä tulee jo semmonen
pelottava ajatus, että viekö tää pahempaan suun­
taan meitä oikeesti, et mulla ens viikon jaksami­
sen kanssa kyllä ihan oikeesti työstettävää ihan 
ittelläni ja niin kun voisin aatella, että perheenä.”
(Vanhempi, haastattelu) 
”Tuntuu ainakin, et meillä [kuntoutujan nimi] 
on alkanu jopa oirehtimaan täällä, et tullu vähän
niin kun tää negatiivisuus on iskeny häneen­
kin, et ei tää mitään auta ja tossakin, et joo, et 
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ei hänestä mitään tuu isona. Mehän ollaan oltu 
tuolla [sairaalassa] ollaan oltu, saatu apua ja se 
on vieny eteenpäin, niin nyt pelottaa, että tässä 
tulee niin kun pikkasen takapakkia.” (Vanhem­
pi, haastattelu) 
”– – valitettavasti nää ei oo vaan meijän paperei­
ta, vaan nää lähtee myös eteenpäin nää paperit.”
(Vanhempi, haastattelu) 
Vaikka valtaosa kurssilaisista oli hyötynyt kurssista
tavalla tai toisella, pettymykset ja kriittiset palaut­
teet voivat vähentää hyödyn perhekohtaista arvoa. 
8.5.5 Kokemukset yksilöllisten tavoitteiden
asettamisesta GAS-menetelmän avulla 
Vanhemmat arvioivat toisen kurssijakson päätty­
essä GAS-menetelmän yksilöllisten tavoitteiden
asettamisen toimivuutta ja hyödyllisyyttä perheen 
tarpeiden huomioimisessa. Tämän lisäksi palvelu­
tuottajat arvioivat, miten GAS-menetelmän käyttö 
onnistui narkolepsiaan sairastuneiden sopeutumis­
valmennuskurssilla. 
Vanhemmista (n = 25) 12 (48 %) ilmoitti yksilöl­
listen tavoitteiden tunnistamisen olleen erittäin
tai melko helppoa ja 5 (20 %) koki sen melko vai­
keaksi. 8:lla (32 %) ei ollut selkeää mielipidettä.
Kysymykseen ”Auttoiko tavoitteiden asettaminen
GAS-menetelmällä perheen tarpeiden huomioimis­
ta” 6 (24 %) vastasi menetelmän auttaneen erittäin 
tai melko paljon mutta 4 (20 %) vastaajaa kertoi sen
toimineen melko tai erittäin huonosti. Valtaosa eli 
15 (60 %) ei kokenut GAS-menetelmällä olleen vai­
kutusta (vastaus ”ei hy vin eikä huonosti”) sopeutu­
misvalmennuskurssin sisältöön perheen tarpeiden
näkökulmasta. 
Tutkimukseen luovutetuissa GAS-lomak keissa
oli yhteensä 23 tavoitetta. Näistä suurin osa liit­
tyi itsehillinnän parantamiseen (7) ja päivärytmin 
säännöllistymiseen, kuten nukkumaan menon ja 
heräämisen aikatauluun (8). Lisäksi oli asetettu
tavoitteeksi liikunnan lisääminen/harrastuksen
löy tyminen (4), opiskelutaitojen/-menestyksen
parantaminen (2), ruokailutottumusten paranta­
minen (2), sosiaalisen/ammatinvalintaan liittyvän 
tuen saanti (2) ja ahdistuksen vähentäminen (1). 
Palveluntuottaja palautti GAS-menetelmällä tehtyä
tavoitteen asettamista koskevan arviointikaavak­
keen kaikkien seitsemän ensimmäisen kurssijakson
jälkeen. Kaavakkeen oli täyttänyt kuusi sairaan­
hoitaja- tai ter veydenhoitajakoulutuksen saanutta
henkilöä ja yksi lähihoitaja. He olivat osallistuneet 
kullakin kurssilla 4–8 tavoitteen asettamiseen.
Tavoitteiden asettamiseen kului yleensä 15–30 mi­
nuuttia, kahden kuntoutujan kohdalla kaksi tuntia.
Tavoite laadittiin yleensä yhdessä vanhempien ja
kuntoutujan kanssa, yläasteella olevien ja perus­
koulunsa päättäneiden kohdalla myös ilman van­
hempia. Viiden vastaajan mielestä aikaa tavoitteen 
asettamiseen oli sopivasti, yhden mukaan siihen ku­
lui liikaa aikaa. Viisi vastaajaa koki, että tavoitteen 
asettaminen nopeutui kokemuksen myötä. Vain
yksi ilmoitti tavoitteen asettamisen olleen melko
vaikeaa. Neljä vastaajaa ilmoitti tavoitteiden aset­
tamisen vaikuttaneen jonkin verran kurssijakson 
sisällön suunnitteluun ja toteutukseen mutta kol­
men mielestä tavoitteen asettaminen ei vaikuttanut
mitenkään kurssijakson sisältöön ja toteutukseen. 
Kuusi vastaajaa ei osannut sanoa, toimiko tavoitteen
asettaminen sopeutumisvalmennuskurssilla, ja yh­
den vastaajan mielestä se toimi huonosti. 
Palveluntuottaja palautti viisi kaavaketta, joissa
oli arvioitu käyttökokemuksia GAS-menetelmästä 
toisen kurssijakson päätyttyä. Neljä oli sairaanhoi­
tajan tai terveydenhoitajan täyttämiä, ja yhden oli 
täyttänyt erityisopettaja. He olivat kukin arvioi­
neet 1–6 tavoitteen saavuttamista. Kaikki totesi­
vat sopeutumisvalmennuskurssin päättyessä, että 
tavoitteiden asettaminen oli vaikuttanut jonkin
verran kurssin sisällön suunnitteluun ja toteutuk­
seen. Kolmen mielestä tavoitteiden asettamisella
GAS-menetelmän avulla oli merkittävä vaikutus
sopeutumiskurssien onnistumiselle, kahden mie­
lestä vähäinen. Avovastauksessa GAS-menetel­
män merkitykselliseksi kokenut työntekijä totesi,
että menetelmä laittaa perheet miettimään omaa 
tilannettaan ja etsimään myös ratkaisumahdolli­
suuksia yhdessä. Molemmat vastaajat, jotka olivat 
ilmoittaneet GAS-menetelmän merkityksen olevan
vähäinen sopeutumisvalmennuskurssin onnistu­
misen kannalta, totesivat avovastauksessa sy yksi
aikapulan. 
8.6 Osallistujien kokemukset kurssien
järjestämisestä 
8.6.1 Sopeutumisvalmennuskursseille
hakeutuminen 
Lomakekyselyiden mukaan puolet vanhemmista oli
saanut tietoa Kelan järjestämistä sopeutumisval­
mennuskursseista hoitavalta lääkäriltä ja noin joka 
viides Kelan internetsivuilta. Muutamat vanhemmat
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ilmoittivat tietolähteikseen muitakin tahoja, kuten 
narkolepsiaan sairastuneiden lasten vanhempien
nettisivustot, sairaalan työntekijät, median, THL:n 
tiedotustilaisuudet ja TATU ry:n viikonloppukurssit.
Useat miehet kertoivat saaneensa tietoa puolisoltaan. 
Kurssille hakeutumisen ja pääsemisen todettiin
kyselyn avovastauksissa sujuneen pääosin hy vin ja 
helposti, kunhan tieto asiasta oli saatu. Kurssien
aloitusvaiheessa esiintyi tiedonsaannin ongelmia. 
Pieni osa vastaajista ilmoitti, ettei välttämättä pääs­
syt sille kurssille, jolle oli ensisijaisesti hakenut. 
Muutaman vastaajan mielestä hakeminen oli ollut 
vaivalloista tai byrokraattista. Osa vastaajista olisi 
toivonut kurssien käynnistyneen jo aikaisemmin. 
”Tietoa kurssista ei tullut meille suoraan mis­
tään tahosta. Aloimme etsiä Kelan sivuilta, kun 
luimme lehdistä, että joku taho ihmetteli ettei 
kursseille ole haettu.” (Vanhempi, kysely) 
”Kuntoutukseen on ollut suht helppo päästä. Ha­
keminen on ollut selkeää ja melko vaivatonta.” 
(Vanhempi, kysely) 
8.6.2 Kurssin rakenne ja kurssipaikka 
Kurssin rakenne ja r yhmien kokoonpano 
Sopeutumisvalmennuskurssien rakenne vaikutti
osallistujien kokemusten perusteella toimivalta. 
”5 päivää kahdessa jaksossa puolen vuoden vä­
lein loistava ajoitus.” (Vanhempi, kysely.) 
Viiden päivän internaattijaksot mahdollistivat
ryhmäprosessin etenemisen, ja niiden aikana on
riittävästi aikaa käsitellä sairastumiseen liitty viä
kysymyksiä. Kurssin kokonaiskesto koettiin myös
hy väksi. Yksittäisiä kommentteja liittyi kuitenkin 
siihen, että kurssin ajoitus häiritsi jonkin verran
koulun käymistä. Se mitä rakenteen osalta toivottiin
lisää, oli jatkuvuus vielä kurssin päätyttyä. Lähes 
kaikki ryhmät esittivät toiveen tavata vielä jatkossa
joko samalla kokoonpanolla tai laajemmassa ryh­
mässä. Tärkeintä jatkon kannalta oli vertaistuen
jatkuminen, mikä parhaiten toteutuisi osallistujien
arvion mukaan jo tutuksi tulleessa ryhmässä. 
”No sen, että niinko näkkee näitä muita sairas­
tavia, että se on varmaan tärkein [toive jatkos­
ta], että no, jos siis ihan joskus näkee nii, että 
voi sit sillee purkaa omat tunteet.” (Kuntoutuja, 
haastattelu) 
”Toivoisin jatkoa kurssille. Itse ei välttämättä jak­
sa pitää yhteyttä toisiin, mutten millään haluaisi
menettää näitä ihmisiä elämästäni.”(Kuntoutuja,
kysely) 
Ryhmän koolla näyttää olevan merkitystä kurssien
onnistumiselle. Tämä havainto kytkeyty y osaltaan
ryhmädynamiik kaan, osaltaan taas henkilöstön
mitoitukseen ja koulutukseen. Perhekurssilla ryh­
män kokoa on syytä arvioida kokonaisosallistuja­
määrän perusteella. Pelkkä sairastuneiden määrän
rajaaminen kahdeksaan osallistujaan saattaa johtaa
tilanteeseen, jossa ryhmässä on useita kymmeniä 
osallistujia. Tämä on niin kurssin ohjaamisen kuin
ryhmädynamiikankin kannalta merkittävästi eri­
lainen tilanne kuin vajaan kymmenen henkilön
pienr yhmä. 
Ryhmien kokoonpanon koettiin pääosin onnistu­
neen. Ryhmien kokoonpano oli määräytynyt hake­
musten perusteella, ja joissakin ryhmissä yksittäiset
kuntoutujat olivat saattaneet taustaltaan poiketa
muusta ryhmästä. Toivottavaa olisi, että jokaiselle 
osallistujalle löytyisi omanikäisiä ja samaa suku­
puolta olevia kumppaneita, joiden kanssa he voisi­
vat kokea samankaltaisuutta ja yhteenkuuluvuutta. 
Kurssipaikka 
Valtaosa avokysymyksiin vastanneista oli tyyty väi­
siä kurssipaikkaan. Se, että osallistujat majoittui­
vat samassa paikassa ja asuivat koko kurssin ajan 
yhdessä, koettiin hy väksi tavaksi toteuttaa kurssi: 
”Internaattiasuminen takasi sen, että kaikki py­
syivät yhdessä. Muuten homma hajoaa.” (Van­
hempi, kysely.) 
Joissakin vastauksissa sijaintia pidettiin syrjäisenä 
ja hankalan matkan päässä olevana. Osa vastaajista
koki kurssipaikan laitosmaisena ja aikuis- ja van­
husväestölle suunnattuna, eikä sen koettu soveltu­
van lasten ja perheiden kurssitoimintaan. 
Myös fokusr yhmähaastatteluissa tuli esille, että
osallistujat olivat pääosin tyyty väisiä kurssipaik­
kaan. Puutteita löydettiin lähinnä siitä, että tiloja 
ja varusteita ei ollut lähtökohtaisesti suunniteltu
lapsille. Vanhusten läsnäoloon kurssipaikalla liit­
tyi sekä myönteisiä että kielteisiä kokemuksia. Osa 
osallistujista oli kokenut, että vanhukset olivat ri­
kastuttaneet lasten maailmaa, kun taas osalle huo­
nokuntoisten vanhusten kohtaaminen oli tehnyt 
paikasta vieraannuttavan ja masentavan. 
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8.6.3 Kurssin onnistumisen kannalta kriittiset 
tekijät 
Kerätyn aineiston perusteella voidaan nostaa esille 
joitakin keskeisiä tekijöitä, jotka olivat vaikuttaneet
tai olisivat voineet vaikuttaa osallistuneiden koke­
musten mukaan kurssien onnistumiseen. Haastat­
teluissa ja kyselyn avovastauksissa näihin tekijöi­
hin viitattiin siis joko niin, että kyseisten tekijöiden
toteutuminen oli tuottanut kokemuksen siitä, että 
kurssi oli onnistunut, tai niin, että kurssilla mai­
nittujen tekijöiden puuttuminen tuotti kokemuksen
riittämättömästi toteutuneesta kurssista. Seuraa­
vassa osallistujien kokemuksia yleistetään esittä­
mällä tulokset kuvauksena niistä edellytyksistä,
joita kurssien onnistuminen vaatii. 
Kurssin suunnittelu ja ennakkoinformaatio 
Yksi kurssin onnistumisen edellytys olisi osal­
listujien kommenttien perusteella ollut kurssien
huolellinen suunnittelu. Tämä liitty y sekä asian­
tuntemuksen hyödyntämiseen kurssien rakenteen
ja sisältöjen suhteen että kurssilaisille tarjottavaan
ennak kotietoon. Informatiivinen ennak komate­
riaali olisi auttanut osallistujia luomaan realistisia 
odotuksia kurssin suhteen ja orientoitumaan myön­
teisesti tulevaan toimintaan. Se olisi myös auttanut 
lievittämään uuteen ja monille tuntemattomaan ti­
lanteeseen liittyvää jännitystä ja pelkoja. 
”– –[etukäteen jännitti] mua vähän se, että mitä,
keksinkö mä täällä tekemistä ja että onko tää 
pelkkää sellasta, että pittää vaan istua ja kuun­
nella toisten lätinöitä ja tällästä – –” (Kuntoutuja,
haastattelu) 
Kurssilaisten mahdollisuus vaikuttaa kurssien si­
sältöön koettiin myönteiseksi, mutta suunnittelun
pohjana olisi kurssille osallistuneiden kokemusten 
perusteella pitänyt olla riittävä tieto ja kokemus vas­
taavien kurssien järjestämisestä. Vaikka narkolep­
siaan sairastuneet lapset ja nuoret olivat uusi koh­
deryhmä, olivat kurssille osallistuneet vanhemmat
hy vin perillä siitä, että lasten ja nuorten perheille 
tarkoitetun sopeutumisvalmennuksen toteutukses­
ta löyty y Suomesta paljon tietoa ja osaamista: 
”Mun mielestä tää olis pitäny järjestää siltä poh­
jalta, että nää lapset on sairastunut krooniseen 
sairauteen, ne on sopeutumisvalmennuskurs­
silla – –” (Vanhempi, haastattelu) 
Yhteistyösuhde 
Kurssien onnistumisen kannalta keskeiseksi tee­
maksi nousi fokusryhmähaastatteluissa osallistujien
ja kurssin työntekijöiden välinen yhteistyösuhde.
Yhteistyösuhteen toimivuus edellyttää sitä, että
apua hakeva kokee tulevansa kuulluksi ja saavansa 
myötätuntoa omiin vaikeuksiinsa, että hän kokee 
ammattihenkilön luotettavaksi ja turvalliseksi sekä
että ammattihenkilö mukauttaa omaa toimintaansa
avuntarvitsijan tarpeiden ja luontaisen toiminnan 
mukaan. Yhteistyösuhteen perusta olisi pitäny t
luoda osallistujien kommenttien perusteella jo
kurssien alussa. Työntekijän vuorovaikutusty yli 
voi joko edistää tai vaikeuttaa yhteistyösuhteen
muodostumista. 
”– – yllätyin siitä, että kuinka tiukkaa täällä
oli, että heti ekana sanottiin kaikkii sääntöjä ja 
jotain, että mitä rangaistuksia saa, jos ei käy,
kaikille luennoille tuu ja jotain sen ty ylistä niin­
ku aika tiukkaääninen oli luentojen suhteen.” 
(Kuntoutuja, haastattelu) 
Osa hy vin toimivaa yhteistyösuhdetta on yhteisen 
kielen käyttäminen. Lasten sopeutumisvalmennus­
kurssilla työntekijöiden olisi haastattelujen perus­
teella hyvä välttää ammattitermien ja muiden vai­
keaselkoisten käsitteiden käyttöä. Yhteisen kielen
avulla edistetään halutun viestin perillemenoa ja 
vahvistetaan kokemusta yhteenkuuluvuudesta ja
yhteisestä päämäärästä: 
”Jos tää on lapsille suunnattu kun täällä on näi­
tä nuoria, niin mun mielestä vois yrittää niis­
tä luennoista muuttaa semmosii lapsille, et ne 
ymmärtää sen, semmoset sanat.” (Kuntoutuja, 
haastattelu) 
Asiantuntijatiedon hyödyntäminen 
Sopeutumisvalmennuskurssien yleinen tavoite on 
tukea sairastuneen ja hänen läheistensä selviyty­
mistä sairastumisen mukanaan tuomista haasteista.
Keskeinen perheiden selviytymistä tukeva sisällöl­
linen osa-alue oli haastattelujen ja kysely vastausten
perusteella psy ykkinen tuki sairastumisen aiheut­
tamien tunteiden ja muutosten käsittelemisessä: 
”– – meillä on sama tilanne, hän [kuntoutuja] on
niin jumissa, että ei saada enää mitään eikä kerro
mitään, et siihen ois toivonu apuja.” (Vanhempi,
haastattelu.) 
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Tämä voi tapahtua ohjatusti ryhmätilanteessa tai 
yksilöllisissä ammattihenkilön ohjaamissa tapaa­
misissa. Myös ohjaus osallistujien kotipaikkakun­
nalla tarjottavan tuen saamiseen on usein tarpeen. 
Sairastuminen voi tuottaa mielenterveydellisiä on­
gelmia, jotka voivat edellyttää terapeuttista vuoro­
vaikutusta: 
”– – meijän pitää sit varmaan jatkaa ammatti­
auttajien kanssa, koska me ollaan ihan jumissa. 
(Vanhempi, haastattelu) 
Perheillä ei aina ole riittäviä voimavaroja järjestää 
tarvittavaa tukea ilman ammattihenkilön apua. 
Kyseisen kohderyhmän kannalta koulunkäyntiin, 
opiskeluun ja opintojen ohjaukseen liitty vä tuki on 
keskeisessä asemassa. Tällaisen tuen tulee lisäksi 
olla yksilöllistä ja konkreettista: 
”– – että mitä se sairaus voi tuoda siinä sem­
mosia, mitkä ois hy vä huomioida, että ei ikään 
kuin kämmää siinä ammatin valinnassa ja jatko­
opintojen suunnittelussa niin kun tietämättö­
my yttään.” (Vanhempi, haastattelu) 
Narkolepsia oli aiheuttanut haastattelujen perus­
teella haasteita myös koulussa ja opinnoissa sel­
viytymiseen. Sopeutumisvalmennuksen tulisikin
osallistujien kokemuksen mukaan tarjota tietoa ja 
ohjausta myös koulunkäynnin ja opiskelun tueksi. 
Yksilöllinen opastus erilaisten opiskelutekniikoi­
den ja apuvälineiden käyttöön on usein tarpeen,
ja joskus tarvitaan ohjeita myös opettajille ja op­
pilaitoksille narkolepsian aiheuttamien tarpeiden
huomioon ottamiseksi. 
”– – mulla ainakin ni just kaikkii näitä ns. apu­
välineitä mitä pystyis mekin käyttämään, että 
mitä kaikkee meille on tarjolla [heräämiseen ja 
turvallisuuteen].” (Kuntoutuja, haastattelu) 
” – – millä niille kouluillekin sais informaati­
on siitä, et millasta tää on, et ku ei nekään tiiä 
ne aattelee opettajat tyyliin, et mä nukahtelen 
sillon tällön ja se on siinä, sit, jos mä sanon, et 
mä en jotain yksinkertasesti jaksa ni ei sitä ku­
kaan ymmärrä siellä sillä tavalla.” (Kuntoutuja, 
haastattelu) 
Kolmas asiantuntijatiedon tarve liittyi osallistujien
kokemusten perusteella lääketieteelliseen ja hoito­
järjestelmän asiantuntemukseen. Epätietoisuus sai­
rastumismekanismeista, hoitomahdollisuuksista ja
uusista tutkimustuloksista aiheuttaa perheille kuor­
mitusta ja käytännöllisiä vaikeuksia. Kohderyhmän
erityistarpeiden tunteminen ja kokemus vastaavan
kohderyhmän hoidosta ja kuntoutuksesta olisi
osallistujien mukaan ollut hyödyksi, mutta monet 
osallistujat kertoivat hyötyneensä myös yleisemmän
tason asiantuntemuksesta. 
”– – sitte ku tuli se lääkäri niin sillonhan oli
pakko niinku kuunnella niin sillon sain tietoa 
niin ja se oli ihan hy vä tai tosi hy vä.” (Kuntou­
tuja, haastattelu) 
”– – sitte sitä, että lisää tietoa tosta narkolepsiasta
ja just niitä, että mitä kaikkia mahollisuuksia ois
käytettävissä just kuntoutusta ja terapioita sun 
muita, että tietoa, että mihin tahoihin voi ottaa 
missäkin ongelmatilanteessa yhteyttä.” (Van­
hempi, haastattelu) 
Kurssiohjelman ja toimintatapojen sovittaminen 
kohder yhmän tarpeisiin 
Ryhmien kokoonpano ja kohderyhmän tarpeet aset­
tavat erityisiä vaatimuksia kurssien toimeenpanolle.
Kursseille osallistui koko perhe, mikä toi haasteita 
niin henkilöstön määrälle kuin koulutuksellekin. 
Kuten edellä on todettu, ryhmien koko vaihteli ja 
joissakin tapauksissa muuttui jaksojen välillä. Kurs­
siohjelman ja toimintatapojen sovittaminen kunkin
ryhmän tilanteeseen koettiin tärkeäksi. Narkolep­
sia koskettaa haastattelujen perusteella kaik kia
perheenjäseniä yksilöinä, mutta se muuttaa usein 
merkittävästi myös perheen keskinäistä toimintaa 
ja sisäistä tasapainoa. Kurssin työntekijöiltä edelly­
tetäänkin siten monipuolista osaamista perheiden 
kokonaisvaltaisten tarpeiden kohtaamiseen ja kaik­
kien perheenjäsenten, myös sisarusten, tukemiseen. 
”– – ne ois voinut kaivatakin semmosta vähäsen,
että nää isoimmat [sisarukset] oisivat päässeet 
jakamaan niitä tuntemuksiaan ihan semmosessa
jossakin omassa tilaisuudessaan.” (Vanhempi, 
haastattelu) 
Lasten ja nuorten ryhmässä työtapojen valinta on 
erityisen tärkeää. Haastatteluissa ja kyselyiden
avovastauksissa usein toistunut kokemus oli, että 
toiminnallinen ja osallistuva työskentely sopi vire­
ystilan säätelyyn liitty vien haasteiden vuoksi nar­
kolepsiaan sairastuneille kuntoutujille paremmin
kuin luentoty yppinen ohjelma. 
”Lisää toiminnallista tekemistä nuorille päivä­
ohjelmaan” (Kuntoutuja, kysely) 
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Toiminnallisen tekemisen kautta osallistujien vi­
reystaso pysyisi parempana ja se olisi nuorille mie­
lekkäämpi tapa käsitellä asioita. Yläkouluikäisten ja
peruskoulun päättäneiden nuorten kysely vastauk­
sissa ja haastatteluissa toivottiin enemmän keski­
näistä ohjelmaa ilman vanhempien läsnäoloa. 
”Luennot pois, lisää keskustelua vaan sairastu­
neiden ja sairastuneiden ja sisarusten kanssa.” 
(Kuntoutuja, kysely) 
Samoin osallistujien kokemuksen mukaan ohjelma
olisi ollut hy vä suunnitella koko päivälle siten, että 
vireystilan kannalta haasteellisimpiin aikoihin olisi
toiminnallista työskentelyä ja keskittymistä vaativat
osuudet voisi sijoittaa aikoihin, jolloin vireystila on
aktiivisimmillaan. Kuntoutujien päivärytmi kui­
tenkin vaihteli niin ikäryhmittäin kuin yksilölli­
sestikin, ja erityisesti joillakin nuorilla vireystila oli
aktiivisimmillaan vasta illalla. Asiantuntijat ovat 
arvioineet, että vireystilan kannalta otollisin ajan­
kohta narkolepsiaa sairastavalle olisi usein myö­
häinen aamupäivä (ks. STM 2012b). Vireystilan
säätelyä helpottaa myös mahdollisuus päiväuniin. 
Lisäksi erilaiset aktiivisuutta lisäävät apuvälineet 
ja -keinot voivat haastattelujen mukaan auttaa vi­
reystilan ylläpidossa. 
”– – nyttehän meil on saanu olla koko ajan nuo 
piirustusvälineet esimerkiksi ja sitten ne on vä­
hän niinku enemmän kyselly meiltäkin juttuja 
kun viime kerralla.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
Kurssiohjelman ja muiden toimintamahdollisuuk­
sien kokonaisvaltaisen suunnitelman merkitystä 
korosti vielä internaattikurssi. Koska osallistujat
majoittuvat kurssipaikalla, mielekästä tekemistä
olisi ollut hyvä järjestää myös ilta-ajoiksi (Kelan
standardi edellytti kuutta tuntia ohjattua ohjelmaa 
päivittäin). Vapaamuotoinen ohjelma ilta-aikaan
voi tukea hy vin kurssin tavoitteita: 
”No kyl mun mielest ainakin on ollu ihan tär­
kee se, että iltasin on ain saatu semmonen oma 
tila ni me ollaan oltu nuorten kesken siinä ja sit 
siin voi puhuu ihan sillee, että ehkä enemmän­
kin kun, että jos vanhemmat ois ollu mukana.” 
(Kuntoutuja, haastattelu) 
Osallistujien kokemusten perusteella sopeutu­
misvalmennuskurssien toteutuksessa olisi tärkeää 
suunnitella ohjelma ja työskentelytavat siten, että
keskeisiin lapsen sairastumiseen liitty viin teemoi­
hin olisi mahdollista keskittyä riittävän pitkäksi
aikaa. 
”Ohjelmassa oli paljon katkoksia eikä aikaa
tuntunut löy ty vän todellisille kohtaamisille.”
(Vanhempi, kysely) 
Liian kireä ohjelma-aikataulu tai liian suuri ryhmä 
(tai sopimaton kokoonpano) voi johtaa siihen, että 
asioita käydään läpi yleisellä tasolla, jolloin oma­
kohtaisten kokemusten työstäminen ei onnistu, eikä
työskentely tue tällöin muuttuneeseen elämänti­
lanteeseen sopeutumista tarkoituksenmukaisella
tavalla. Monet toivoivat, että ohjelmassa olisi ollut 
enemmän mahdollisuuksia keskustella vanhempien
ja sairastuneiden keskinäisissä pienryhmissä. 
”– – kun elämä on aika täyttä, niin sitten kun 
täällä tietyllä lailla yhden asian ympärille py­
sähdytään, niin sille on se aika ja tila sillon siinä
tavallaan jauhaa sitä asiaa. Sitten sitä on työstä­
nyt, kun sille on aika.” (Vanhempi, haastattelu) 
Merkittävin kurssin hyöty oli vertaistuki. Se tar­
koitti usein osallistujien kesken tapahtunutta ko­
kemusten ja tietojen vaihtoa. Vertaistukea voidaan 
välittää myös kurssin ulkopuolisen vertaistukihen­
kilön eli niin sanotun kokemusasiantuntijan kautta.
Kursseilla vieraili narkolepsiaa sairastava aikuinen,
joka jakoi omia kokemuksiaan ja keskusteli kurs­
silaisten kanssa sairaudesta ja sen mukanaan tuo­
mista haasteista. 
”No se aikuinen [vertaistukihenkilö] kun kävi 
ni se oli ihan hy vä.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
Vertaistukihenkilö oli antanut monille kurssilai­
sille uskoa omiin selviytymismahdollisuuksiinsa
ja tulevaisuuden suunnitelmiin. Vertaistukihenkilö
tarjosi siten esimerkin siitä, että elämässä voi me­
nestyä narkolepsiasta huolimatta. 
Ryhmädynamiikan ohjaaminen 
Sopeutumisvalmennuskurssien keskeinen voima­
vara on haastattelujen ja kyselyjen perusteella muun
ryhmän tarjoama vertaistuki. Ryhmästä voi muo­
dostua osallistujien kokemuksen mukaan toimiva 
itsestään, ilman erityistä ohjausta, mutta monet
osallistujat näkivät, että ryhmän muodostumista 
ja ryhmäprosessia olisi hyvä ohjata myös suunni­
tellusti. Ryhmädynamiikka tulisi ottaa huomioon 
jo kurssien kokoonpanoa suunniteltaessa. Koke­
musten perusteella ryhmän toimintaa edistää se, 
että kurssilta löytyy riittäviä samaistumiskohteita 
toisista osallistujista. 
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”– – must on ollu kiva just, että tääl on ollu tyttöi
ni suunnilleen saman ikäsii – –” (Kuntoutuja, 
haastattelu.) 
Ryhmän kokoonpanon onnistumisen jälkeenkin
ryhmän kiinteytymistä voi tukea sopivilla ja oikein
ajoitetuilla tehtävillä. Ryhmäprosessin etenemisen 
kannalta näy ttää olevan tarkoituksenmukaista
varata kurssien alussa aikaa riittävälle tutustumisel­
le ja ryhmäkoheesiota vahvistaville harjoituksille. 
”– – kyl mä aattelin, et me yritetään saada sem­
most ryhmähenkee heti alkuun sillee, et me ol­
laan sillee yhtenäinen sillee, et me ei olla vaan 
yhet perheet jostain kaupungista sillee, et – –.” 
(Kuntoutuja, haastattelu) 
Ryhmädynamiikan avulla voidaan tukea kurssin 
tavoitteiden saavuttamista, mutta tämän toteutu­
minen ei ole itsestään selvää. Ryhmäprosessi voi
myös ohjaamattomana johtaa ei-toivottuihin lop­
putuloksiin. 
”Nii no on se ehkä hy vä, et siinä joku on niinku 
pitämässä sitä [keskustelua] yllä, et ei ihan mee 
överiks.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
Vertaistuen toteutumista voi ohjata ja edistää luo­
malla sopivia puitteita keskinäiselle keskustelulle
ja antamalla keskustelulle virikkeitä. Vertaistuki
voi siten olla myös sopeutumisvalmennuskurssin 
työntekijän johtamaa ohjattua toimintaa. 
”– – ku he puhuu siellä keskenään ja se on tosi 
arvokasta tietoo, mut he voi lähtee menemään 
myöskin vähän harhaan ja he on lapsia, et siin 
ehkä tarvittais joku ammatti-ihminen, joka ihan
oikeesti tietää, että täst sairaudesta asioita ja vois
antaa heille uusia näkökulmia – –” (Vanhempi, 
haastattelu) 
”Ollaanhan me toki juteltu, mutta ehkä enem­
män semmosta ohjattuakin keskustelua, että
annettais jotakin aihetta, että sitä kaipais ehkä 
vielä.” (Vanhempi, haastattelu) 
Kurssikokoonpanossa voidaan tunnistaa monia
alaryhmiä, joita voidaan hyödyntää sopeutumis­
prosessin tueksi. Esimerkiksi vanhempien vertais­
tukea voidaan edistää vanhempien keskinäisten
keskustelutilaisuuksien kautta, toisaalta taas lasten 
tai nuorten, vanhempien ja sisarusten ryhmillä voi 
olla paljon annettavaa toisilleen. Kurssi tarjosikin
osallistujille mahdollisuuden ilmaista ja jakaa tun­
teita, joita arjen keskellä on joutunut siirtämään si­
vuun. Kuntoutujat kertoivat, että he eivät halunneet
kertoa kaikkia asioita vanhemmilleen, ja vastaavasti
vanhemmat kertoivat, etteivät kokeneet voivansa
näyttää lapsen sairastumiseen liitty vää tuskaansa 
avoimesti kotona. Kurssi tarjosi molemmille ryh­
mille vertaisryhmät tällaisten asioiden käsittely yn. 
”– – se suru tuli nyt tällä kurssilla vasta, että se 
on ollut hy vä, että sitä semmoista työskentelyä 
on meidän vanhempien kanssa myös tehty ja sit­
ten päästiin ekaa kertaa puhumaan ilman lapsia.
Jokainen itki siinä, kun eihän niille lapsille voi 
tai nuorille näyttää sitä, miten pahasti sattuu.” 
(Vanhempi, haastattelu) 
Tiedotus, yhteydenpito ja tavoitettavuus 
Kurssien onnistumista olisi tukenut fokusryhmä­
haastattelujen perusteella avoin ja aktiivinen tie­
dottaminen. Osallistujien informointi tulevasta
päiväohjelmasta ja siinä tapahtuvista muutoksista 
olisi parantanut heidän mahdollisuuttaan hyödyn­
tää kurssin antia ja orientoitua tulevaan toimintaan.
Aktiivinen yhteydenpito ja kurssin työntekijöiden
helppo tavoitettavuus vahvistavat kokemusta osal­
listujien arvokkuudesta ja vähentävät väärinkäsi­
tysten ja ohjelmaan liittyvien sekaannusten riskiä. 
Rokotteen aiheuttaman narkolepsian tuottamat 
erit yistarpeet sopeutumisvalmennuskurssille 
Ryhmähaastatteluaineiston perusteella rokottees­
ta sairastuminen tuottaa niin sairastuneille kuin 
heidän vanhemmilleenkin erityisiä psyykkisiä ja
taloudellisia haasteita. Sairastumisen liittyminen
viranomaissuositusten mukaiseen rokotekampan­
jaan johti siihen, että vakavan sairauden kohtaa­
misen lisäksi sairastuminen herätti katkeruutta
viranomaisia kohtaan ja johti luottamuksen vä­
henemiseen viranomaistoimintaa kohtaan. Sai­
rastumisen tuottaman stressin lisäksi sairastuneet 
ja heidän vanhempansa kokivat siten ylimääräistä 
kuormitusta siitä, että noudattaessaan viranomais­
ten suosituksia he tietämättään aiheuttivat lapsen 
tai nuoren sairastumisen. Taloudelliselta kannalta 
poikkeava sairastumisprosessi on tuottanut perheil­
le lisäkuormitusta siksi, että korvausten ja tukien 
hakuun liitty y toisaalta lääketieteellisen näy tön
vaatimuksia, jotka vaikeuttavat korvausten saamis­
ta, toisaalta konkreettisia ohjeistuksen puutteita.
Luottamusta viranomaistoimintaan uhkasi myös
kokemus erilaisista etuustulkinnoista, joiden perus­
teista perheet eivät olleet saaneet riittävästi tietoa. 
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”– – miten voi Suomessa olla tämmöstä eri­
arvosta, että saman sairauden kohalla, niin ja 
tavallaan samanlainen aikalailla samanlainen
tilanne lapsella, niin toiset saa alempaa vam­
maistukea, toiset saa korkeinta, toiset maksaa 
lääkkeistä paljon enemmän ku toiset ja samasta 
lääkkeestä.” (Vanhempi, haastattelu) 
Sopeutumisvalmennuskurssi voi onnistuessaan
auttaa sairastuneita ja heidän vanhempiaan pa­
lauttamaan luottamustaan yhteiskuntaan ja sen
viranomaisiin. Pandemrix-rokotteen aiheuttaman 
narkolepsian suhteen haaste on kova, mutta lähtö­
kohtana pitäisi olla, että perheiden viha ja katkeruus
tulevat kuulluiksi ja niille löytyy myös ymmärrystä. 
8.7 Osallistujien kokemukset
muusta tarvittavasta tuesta ja
hoitojärjestelmästä 
Sopeutumisvalmennuskurssi pystyi parhaiten vas­
taamaan osallistujien vertaistuen tarpeisiin liitty­
viin odotuksiin ja tarjosi jossakin määrin tietoa ja 
tukea arjessa selviytymiseen. Lapsen sairastuminen
narkolepsiaan oli koskettanut monin tavoin perhei­
tä ja asettanut uusia haasteita arkeen. Osallistujat 
nostivat esille useita samankaltaisia tuen tarpeita, 
joihin perheet tarvitsisivat myös muuta tukea kuin 
tämänhetkiset sopeutumisvalmennuskurssit pysty­
vät yksinään tarjoamaan. 
8.7.1 Psykososiaalinen tuki 
Sopeutumisvalmennuskurssi pystyi vastaamaan
hy vin vertaistuen tarpeisiin, ja vertaistuen jatku­
mista pidettiin tärkeänä. Useat kuntoutujat, samoin
kuin heidän vanhempansa, toivoivat enemmän
mahdollisuuksia vertaisten tapaamiseen jatkossa­
kin ja myös lähempänä kotipaikkakuntaa. 
”Jollakin menetelmällä saisi tietoa oman lähi­
alueen narkolepsiaan sairastuneista suunnilleen
samanikäisistä nuorista ja heidän vanhemmis­
taan. Mahdollisuus keskustella asioista ja tava­
ta heitä. Vertaistukea olisi useammin tarjolla.” 
(Vanhempi, kysely) 
Vertaistuki ja muu sopeutumisvalmennuskurssin 
tarjoama tuki osaltaan vahvisti niin kuntoutujien 
kuin muiden perheenjäsentenkin psy ykkistä jaksa­
mista. Monille tämä väliaikainen tuki ei kuitenkaan
ollut riittävää, vaan ammatillista psykososiaalista 
tukea kaivattiin myös kotipaikkakunnilta pidem­
pijaksoisena prosessina. Kaik ki osallistujat eivät 
myöskään kokeneet sopeutumisvalmennuskurssin
tukeneen heidän psy ykkistä vointiaan. Kuntoutujat
mainitsivat tunteiden säätelyyn ja käyttäytymisen 
hallintaan liittyvästä tuen tarpeesta. Myös vanhem­
mat olivat usein huolissaan sairastuneen lapsen tai 
nuoren psy ykkisestä tilanteesta ja tämän tueksi toi­
vottiin muun muassa psykoterapeuttista tukea: 
”– – hän [työntekijä] on yrittäny sinne [koti­
paikkakunta] soittaa ja saaha meille apua – – 
[työntekijän mielestä] nuo pitäis olla jo täydessä 
vauhdissa kaikki terapiakäynnit [lapsella]– –” 
(Vanhempi, haastattelu) 
Useissa vanhempien vastauksissa ja haastatteluis­
sa peräänkuulutettiin psykososiaalista tukea koko 
perheelle, myös sairastuneen lapsen sisaruksille. 
”Sisarelle tuki, hän jää usein vähälle ja tuntee 
syyllisyyttä, että on terve.” (Vanhempi, kysely) 
Kysely vastauksista ja haastatteluista tuli vahvasti 
esille, että lapsen sairastuminen narkolepsiaan kuor­
mitti vanhempia (ja myös muita huoltajia) ja van­
hempien parisuhdetta merkittävästi. Vanhempien
toiveina olikin saada jatkossa tukea myös omalle 
jaksamiselle ja parisuhteelle. 
”Miten minä äitinä jaksan, nyt mennään ihan 
äärirajoilla, tarvitsen apua, mutta en löydä sitä!”
(Vanhempi, kysely) 
Avun saamisen koettiin yleisesti olevan vaikeaa,
ja tähän toivottiin saatavan tukea niin sopeutu­
misvalmennuskurssin työntekijöiltä kuin oman
asuinpaik kakunnan viranomaisiltakin. 
Vaik ka perheet tarvitsevat usein samankaltaista
tukea, esille nousi myös selviä yksilöllisiä eroja
sairauteen sopeutumisessa ja tuen tarpeissa. Tu­
kimuotojen suunnittelun lähtökohtana tulisikin
aina olla sairastuneen lapsen tai nuoren ja hänen 
perheensä yksilölliset tarpeet. Tuen tarpeet eivät
ole pysy viä, vaan niihin vaikuttavat monet tekijät, 
kuten toimintaky v yn tai elämäntilanteen muu­
tokset. Sopeutuminen uuteen tilanteeseen voi ajan 
myötä vaatia jälleen uusia resursseja ja voimavaroja.
Narkolepsia on pitkäaikaissairaus ja tuen tarpeet 
voivat muuttua ja muovautua erilaisiksi ajan myötä
ja erilaisissa elämänvaiheissa: 
”Sopeutuminen ja myöhemmin myös kuntou­
tus ovat näille lapsille jatkossakin ehdottoman 
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tärkeitä eri ikävaiheissa; murrosikä, opiskelu,
työelämään siirtyminen.” (Vanhempi, kysely) 
8.7.2 Tuki palveluiden ja etuisuuksien 
hakemiseen 
Psykososiaalisen tuen lisäksi osallistujat toivat esille
tarpeen saada tukea sosiaalietuuksien hakemista ja
saamista koskevaan palveluohjaukseen. 
”Apua lomakkeiden ja muiden papereiden täy­
tössä, sellaista tukea, että joku auttaisi täyttä­
mään niitä. Apua ja tukea tukien saantimah­
dollisuuksista, sellaista tukea, että joku kertoisi,
mitä tukia on mahdollisuus saada ja miten niitä 
haetaan.” (Kuntoutuja, kysely) 
Lapsen tai nuoren sairastumiseen saattoi liittyä
kuluja, joihin toivottiin enemmän yhteiskunnan
osallistumista ja korvauskäytäntöjen yhdenmu­
kaistamista. Perheet tarvitsevat jatkossakin sel­
västi enemmän ja konkreettisempaa palveluohjaus­
ta etuuksien, tar vittavien hoitotoimenpiteiden ja
kuntoutustoimenpiteiden hakemisessa. Etuuksien
ja kuntoutuksen hakeminen siirtyy täysi-ikäisyyden
myötä nuorille itselleen, ja erityisesti niille, joilla ei 
vielä ole aikaisempaa kokemusta palvelujärjestel­
mässä toimimisesta, ulkopuolinen ohjaus on usein 
tarpeen. 
8.7.3 Koulujen ja muiden tahojen 
informoiminen sairaudesta ja opinto-ohjaus 
Vaikka sopeutumisvalmennuskurssilla on tarjottu 
sairastuneille ja heidän perheilleen ohjeita opiske­
luun ja koulunkäyntiin, tarvitaan jatkossa resurs­
seja myös koulujen informoimiseen ja tarpeellisten
opetusjärjestelyjen toteuttamiseen. 
”Neuvoja esim. koulutuksen ja opiskelun järjes­
telyihin.” (Vanhempi, kysely) 
Perheiden kokemus on, että koulut ovat kiinnos­
tuneita kuulemaan narkolepsian aiheuttamista
erityistarpeista, mutta muutosten toteuttaminen
viivästyy tai esty y usein taloudellisista syistä. Erityi­
sesti yläkouluikäiset lapset ja heidän vanhempan­
sa kokivat tarvitsevansa myös kotipaikkakunnalla 
yksilöllistä ohjausta jatko-opintoihin ja ammatin­
valinnan ohjaukseen. Muutamat osallistujat toivat 
esille narkolepsian aiheuttamat mahdolliset haas­
teet tulevaan työelämässä selviytymiseen, mihin
toivottiin myös tukea. 
Narkolepsiaan liitty vä päiväsaikainen nukahtelu oli
tuonut tarpeen saada sairaudesta tiedottava ran­
neke tai infokortti, joka kertoisi asiasta tarvittaes­
sa vieraille ihmisille. Vaikka tarve tuli esille vain 
joidenkin nuorten puheenvuoroissa, se kuvastanee
laajemminkin narkolepsian aiheuttamia arjen haas­
teita ja käytännön kokemuksesta nousevia toiveita: 
”Narkoleptikoille pitäis tehdä jokin ranneko­
ru tai kortti missä lukisi että mitä sairautta
sairastamme. Esim. jos tulee sellainen tilanne 
että nukahtaa junaan ja menee oman pysäkin 
ohi niin voisi todistaa jotenkin että sairastaa
narkolepsiaa.”(Kuntoutuja, kysely) 
8.7.4 Kokemukset asioinnista
hoitojärjestelmän kanssa 
Kyselylomakkeessa tiedusteltiin vanhemmilta myös
kokemuksia sairauteen liitty vien asioiden hoitami­
sesta eri tahojen kanssa. Sairauden toteamiseen ja 
asioiden hoitamiseen oli liittynyt etenkin alkuvai­
heessa paljon epätietoisuutta. Narkolepsian totea­
miseen liitty viin tutkimuksiin saattoi alussa olla
vaikea päästä, mutta kun tämä vaihe oli onnistu­
neesti käyty läpi, olivat vanhempien kokemukset 
hoitavasta sairaalasta pääosin myönteiset: 
”Alkuun piti ’taistella’ terveyskeskuslääkärin
kanssa, että lapsi pääsi jatkotutkimuksiin. Eri­
koissairaanhoidossa asiat sujuneet hy vin.” (Van­
hempi, kysely) 
Kysely vastauksissa ja haastatteluissa tuli esille kriit­
tisiä kokemuksia yhteiskunnan tavasta reagoida
Pandemrix-rokotteen aiheuttamaan narkolepsiaan. 
”Luottamus viranomaisiin mennyt. Asioita vain
pallotellaan paikasta toiseen.” (Vanhempi, ky­
sely) 
Viranomaisten viivästynyt rokoteyhteyden totea­
minen aiheutti sen, että narkolepsian tunnista­
minen ja hoito viivästyivät monissa tapauksissa.
Monien lasten koulumenestys oli huonontunut
ennen hoidon aloittamista. Perheet kokivat myös 
korvausten hakemisen raskaaksi ja työlääksi, ja osa
perheistä jäi korvausten ulkopuolelle, koska nar­
kolepsian diagnosointiin kului liian pitkä aika ro­
kotteen saamisesta. Asioiden hoitaminen oli jäänyt
useimmiten vanhempien itsensä vastuulle ja lapsen
sairastumisen aiheuttamassa elämänmuutoksessa 
tuen ja korvausten etsimiseen ei välttämättä ollut 
tarvittavia voimia: 
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”Väsymys päivittäiseen ’tahkoamiseen’. Se vas­
tuuttomuus, jolla perheitä jätetään esim. talou­
den ja hoidon kanssa yksin taistelemaan.” (Van­
hempi, kysely) 
Lapsen sairastuminen ja siihen liitty vä hoito oli voi­
nut tuoda perheelle myös merkittäviä taloudellisia 
muutoksia, joihin perheet toivoivat yhteiskunnalta
parempaa tukea. Koska lapset olivat sairastuneet vi­
ranomaisohjeistusten noudattamisen seurauksena, 
koettiin yhteiskunnan olevan vastuussa ja korvaus­
velvollinen sairauden aiheuttamasta haitasta. 
”Hoito pitäisi olla ilmaista, lääk keet ja hoito
maksaa – –” (Vanhempi, kysely) 
Korvaus- ja etuuskäsittelyjä pidettiin kuitenkin mo­
nimutkaisina ja epäoikeudenmukaisina. Joissakin
vastauksissa ihmeteltiin erilaisia korvaus- ja etuus­
tulkintoja. Kriittistä palautetta tuli sekä Lääkeva­
hinkovakuutuspoolia että Kelaa kohtaan. 
”Poolin kanssa tappelu on vihoviimeistä, mitä 
tässä tilanteessa kaipaa.” (Vanhempi, kysely) 
Palvelujärjestelmä nähtiin pirstaleisena ja moni­
mutkaisena, jolloin kokonaisvastuu asioiden hoi­
tamisesta puuttui: 
”– – pallotellaan luukulta toiselle.” (Vanhempi, 
kysely) 
Kriittinen palaute liittyi useimmiten tiedon saannin
puutteeseen, kohtaamisen ongelmiin, runsaaseen
paperityöhön ja byrokratiaan. Korvauskäsittelyssä
tapahtuneet virheet olivat joskus leikanneet kun­
toutujan oikeutettuja etuuksia, ja oikaisujen hake­
minen päätöksiin oli koettu hy vin vaikeaksi. 
Erityisenä epäkohtana avovastauksissa ja ryhmä­
keskusteluissa nähtiin alueellisesti toisistaan poik­
keavat etuustulkinnat. Eri vakuutus- ja sairaanhoi­
topiireissä oli tehty erilaisia etuus- ja tukipäätöksiä 
vastaavanlaisissa tilanteissa. Vaikka erojen taustalta
löytyisikin lääketieteellisiä perusteita, on valtakun­
nallisessa ohjeistuksessa ja päätösten läpinäky v yy­
dessä perheiden kokemuksen perusteella kehitet­
tävää. 
”Jotkut tääl on saanu vammaistukee vaik ka
kuinka kauan ja kaikil on kuitenkin se hait­
taluok ka, on meillä kaikilla sama, et jossain
muualla Suomessa ni sitä myönnetään, mut
esimerkiks mä oon hakenu sitä varmaan, onks 
se kolmas vai neljäs kerta ku mä haen sitä täl­
lä hetkellä, et se aina on hylätty” (Kuntoutuja, 
haastattelu) 
Haastatteluissa tuli esille myös hoitojärjestelmän
valmistautumattomuus narkolepsian ilmaantuvuu­
den merkittävään lisääntymiseen. Vaikka tiedon ja
kokemuksen puute oli järjestelmän näkökulmasta 
ymmärrettävää epidemian puhjettua, jäivät sairas­
tuneet ja heidän perheensä pitkäksi aikaa omatoi­
misesti hankitun tiedon varaan. 
”Mun mielest se kertoo aika paljon, et mun lää­
käri ei esimerkiks tienny mikä on unihalvaus, 
mä jouduin sen sille selittämään ihan koko­
naan.” (Kuntoutuja, haastattelu) 
8.8 Palveluntuottajan edustajien
arviot sopeutumisvalmennuskurssien
onnistumisesta 
8.8.1 Työntekijöiden numeeriset arviot
kurssijaksoista 
Työntekijöiden yleisarvio oli, että he olivat saaneet 
riittävästi tietoa kuntoutujien ja heidän perheidensä
tilanteista ennen ensimmäisen kurssiviikon alkua. 
Yhtä kurssia lukuun ottamatta kaikkien kurssien 
ensimmäisten jaksojen osalta kurssiohjelman si­
sällön ja aikataulutuksen arvioitiin olleen sopivia 
perheenjäsenten jaksamisen kannalta ja vain yhden
kurssijakson osalta todettiin, että sen aikataulutus 
ei ollut sopiva nuorten jaksamisen kannalta, vaikka
sisältö olikin. Käytettävissä olleet tilat ja toteutta­
va henkilöstö olivat täysin (5 kurssijaksoa) tai osin 
(2 kurssijaksoa) kurssin toteuttamisen kannalta so­
pivat. Työntekijöiden arvio omasta onnistumises­
taan sopeutumisvalmennuskurssin järjestämisessä
on taulukossa 11. 
Ensimmäisellä kurssijaksolla heikoiten onnistut­
tiin perheiden selviytymisen vahvistamisessa sekä 
lapsen ja perheen tavoitteiden huomioon ottami­
sessa sisällön suunnittelussa. Yhdelle kurssille ei 
onnistuttu järjestämään lastenneurologin tai neu­
rologin tapaamista lainkaan. Parhaiten onnistuttiin
vertaistuen järjestymisessä sekä erityisopettajan
antamassa informaatiossa. Kokonaisarvio (keski­
arvo kaikista annetuista arvioista, 1 = ei onnistuttu
ollenkaan, 2 = onnistuttiin kohtuullisesti, 5 = on­
nistuttiin erittäin hy vin) kurssien tavoitteiden to­
teutumisessa vaihteli välillä 3,6–4,6. Heikoimmin 
koettiin onnistutun yhden yläkouluikäisten ensim­
mäisen kurssijakson toteuttamisessa. 
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Taulukko 11. Työntekijöiden ar vio 1. ja 2. kurssijakson jälkeen sopeutumisvalmennuskurssin toteutumisen
onnistumisesta. Ar vioiden keskiar vot (1 = ei ollenkaan, 5 = erittäin hyvä). 
1. kurssijakso 2. kurssijakso 
Sopeutumisvalmennuskurssien toteutukseen liitt y vät alueet (7 kurssia) (4 kurssia) 
Lapsen omien tavoitteiden tunnistaminen 4,1 4,5 
Perheen tavoit teen tunnistaminen 4 4,2 
Lapsen ja perheen tavoitteiden huomioiminen sisällön suunnittelussa 3,6 4,2 
Ryhmätoiminnan sisältö vastasi tarpeita 4 4 
Tiedon jakaminen sairaudesta 3,7 3,2 
Tiedon jakaminen sairauden hoidosta ja kuntoutuksesta 3,7 3,2 
Opetuksen tuki vastasi lasten tarpeita 4,4 4,5 
Tiedon jakaminen koulua/opiskelua var ten 4,4 4,7 
Ver taistuen saaminen 4,6 4,7 
Sisarusten huomioon ottaminen ja heille järjestetty ohjelma 4,3 5 
Narkolepsian aiheuttamien rajoitusten huomioon ottaminen 
päiväohjelmassa 4,7 5 
Lastenneurologin/neurologin antama informaatio 4 2,5 
Psykologin antama informaatio 4,6 4,7 
Erityisopettajan antama informaatio 5 4,7 
Perheiden selviytymisen vahvistaminen 3,4 4,2 
Toisen kurssijakson aikataulutuksen ja sisällön arvioi­
tiin olleen sopivia sekä lapsen tai nuoren että per­
heen muiden jäsenten kannalta. Kurssin toteutta­
nut henkilöstö todettiin riittäväksi (2 kurssijaksoa),
osin riittäväksi (1 kurssijakso) tai riittämättömäksi 
(1 kurssijakso). Kurssien jakaminen kahteen jak­
soon todettiin hy väksi kaikissa palautteissa, joista 
yhdessä ehdotettiin kurssin jakamista kolmeen jak­
soon. Heikoiten onnistuttiin lastenneurologin tai 
neurologin tapaamisen järjestämisessä sekä tiedon 
jakamisessa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuk­
sesta. Parhaiten onnistuttiin sisarusten ja narko­
lepsian aiheuttamien rajoitusten huomioimisessa. 
Kokonaisarvio kurssin tavoitteiden toteutumisesta
vaihteli välillä 3,6–4,8. Heikoimmin koettiin on­
nistutun yhden peruskoulunsa päättäneiden kurs­
sijakson toteuttamisessa. 
8.8.2 Kurssien toimivuus ja kehittämistarpeet 
Kuuden ensimmäisen kurssin jälkeen tehdyssä
palveluntuottajan fokusryhmähaastattelussa kar­
toitettiin kurssin toteuttajien kokemuksia kurssien
toimivuudesta ja kehittämistarpeista. Yhtenä kes­
keisenä kehittämistä vaativana teemana haastatelta­
vat nostivat esille sopeutumisvalmennuksen tavoit­
teet. Kurssien tavoitteiden koettiin olleen jossain 
määrin epäselviä, mikä nähtiin haasteena kurssien 
toteuttamisessa. Tavoitteiden epäselvyys liitty y kes­
keisesti Kelan laatimien standardien toimivuuteen,
mutta kurssien toimeenpanon kannalta tämä tar­
koitti sitä, että työntekijöiden näkemykset kurssien
tavoitteesta vaihtelivat. Käytännössä tämä näkyi
kurssien toimeenpanossa esimerkiksi työmenetel­
mien valinnassa. Kursseilla oli työskennelty välillä 
konfrontoivin ja voimakkaita tunteita herättävin
menetelmin, millä on ollut ilmeisiä terapeuttisia
tavoitteita: 
”[harjoitus, jossa] sisaruksilla on oikeus sanoa 
se, et jos niistä tuntuu pahalle, ni sille sairastu­
neelle sisarukselle, siitä tuli kyllä tosi isot tun­
teenpurkaukset.”
Tavoitteiden määrittelemisen vaikeus näkyi myös
kommenteissa, joissa työntekijät pohtivat kurssien 
oikea-aikaisuutta. Työntekijät arvioivat kurssin ol­
leen joidenkin kurssilaisten kannalta liian aikaisin,
koska perheet eivät olleet vielä hy väksyneet lapsen 
sairastumista narkolepsiaan: 
”– – et oliko oikea-aikasesti, et just se on aika 
ratkaseva sitte tässä.” 
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Yhtä lailla kurssin tavoitteena voi pitää juuri sairau­
den hy väksymistä, mihin osa kursseilla käytetyistä
menetelmistä näyttivätkin tähtäävän. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sekä
heidän perheidensä sopeutumisvalmennuskurssit
olivat uusi toimintamalli palveluntuottajalle. Kurs­
sien toteuttajilla oli yleisestikin vähän tai ei lain­
kaan aiempaa kokemusta lasten ja nuorten perhe- ja
sopeutumisvalmennuskursseista. Tämä asetti haas­
teita myös kurssien toimeenpanolle. Kokemuksen 
kertyessä myös narkolepsian erityispiirteitä osattiin
ottaa paremmin huomioon. 
”Kyllä se ensimmäinen kerta sit on melkein niin,
että sitä niin kun opitaan siinä myö itekin, että 
mitä se tarkottaa sen asiakkaan näkösellä ryh­
mällä ja sit lähetään tuottaa ja kehittää sitä siinä.” 
Esimerkiksi yksilöhaastattelut ja luentoty yppiset 
jaksot osoittautuivat sairastuneiden vireystilan 
ylläpitämisen kannalta haastaviksi, kun taas toi­
minnallinen työskentely oli kokemusten perusteella
toimiva tapa käsitellä kurssiteemoja. 
Kurssien toteuttajat näkivät kehittämistarpeita
myös kurssilla mukana olleiden sisarusten ohjel­
massa. Kurssistandardin (ks. liite 23) mukaan sisa­
ruksille tuli järjestää ikä- ja kehitystason huomioon
ottavaa tavoitteellista toimintaa. Käytännössä si­
sarusten ikähajonta ja joillakin kursseilla mukana 
olleiden sisarusten suuri määrä tekivät ohjelman
laatimisen ja toteuttamisen haastavaksi. Haasta­
teltavien näkemyksen mukaan myös sisarukset
olisivat tarvinneet tukea perheen muuttuneeseen
tilanteeseen sopeutumiseen: 
”– – jonkun näköstä ryhmätoimintaa vois olla 
sisaruksillekin, missä olis joku psykoterapeutti 
tai psykologi tai joku mukana.” 
Siskon tai veljen sairastuminen narkolepsiaan oli 
myös herättänyt monenlaisia tunteita, joiden työs­
täminen olisi haastateltavien mukaan voinut olla 
tarpeen. 
Työntekijöiden keskinäisen tuen arvioitiin olleen 
merkittävä kurssien onnistumista edistänyt voima­
vara. Kuitenkin yhteisen suunnittelu- ja keskustelu­
ajan löytäminen erityisesti palveluntuottajan omien
työntekijöiden ja ostopalvelutyöntekijöiden kesken
oli ollut haasteellista. Sopeutumisvalmennuskurs­
sien kohderyhmää pidettiin myös vaativana ja osa 
haastateltavista olikin pohtinut mahdollisen työn­
ohjauksen tarvetta. Myös joiltakin kursseilta saatu 
kriittinen palaute ja ongelmalliset asiakastilanteet 
olivat herättäneet työnohjauksellisia tarpeita: 
”[kun oli] tosi vaikee kurssi ni kyl me puhuttiin,
et kyl me jonkunlaista työnohjausta ois kaivat­
tu.” 
Kurssien työntekijöiden ammatillinen profiili nou­
datti tilaajan vaatimuksia. Haastateltavat näkivät
kehittämistarpeina terapiataitoihin liitty vän osaa­
misen vahvistamisen. Kursseilla koettiin ilmenneen
tarvetta erityisesti perhetasolla tapahtuvaan tera­
peuttiseen työskentely yn, mihin standardin mukai­
nen osaamisprofiili ei tarjonnut riittäviä välineitä. 
Työntekijöiden ar vion mukaan kurssien merkit­
tävimmät vaikutukset liittyivät vertaistukeen,
toiveik kuuden heräämiseen ja konkreettisiin kou­
lunkäyntiä tukeviin selviytymiskeinoihin. Työnte­
kijät olivat siirtäneet kurssilaisten hy viksi toteamia
tapoja selviytyä narkolepsian tuomista haasteista
kurssilta toiselle: 
”– – kun me kuullaan joltain ryhmältä jotain 
hyviä asioita, niin mehän jaetaan se sitten niinku
seuraavalle ryhmälle.” 
Sopeutumisvalmennuskurssi oli avannut työnteki­
jöiden mukaan osallistujille uusia näköaloja tule­
vaisuuteen, mistä kurssilaiset olivat saaneet toivoa 
ja vahvistusta selviytymiseensä: 
”– – sit iloks sai huomatakin sitten siellä seuran­
tajaksolla, et monet oli alottanu sit uudestaan 
sen rakkaan harrastuksen.” 
Työntekijät olivat auttaneet osallistujia löytämään 
myös apuvälineitä ja toimintatapoja koulunkäyn­
nin tueksi. Lisäksi haastateltavat totesivat sopeu­
tumisvalmennuskurssin toimineen monille per­
heille omaehtoisen sopeutumisen käynnistäjänä.
Pysähtyminen pohtimaan perheen tilannetta ja
siinä tapahtuneita muutoksia oli auttanut sopeu­
tumisprosessin etenemisessä. Kurssin toimivuuden 
kannalta tärkeänä pidettiin myös sitä, että kursseilla
oli ollut mahdollista ottaa perheiden ja kuntoutujien
yksilölliset tarpeet huomioon. 
8.8.3 Kelan standardit ja ohjeet
Työntekijöiltä kysy ttiin kokemuksia kurssistan­
dardien ja muun ohjeistuksen toimivuudesta.
Keskeisenä kehittämishaasteena pidettiin sitä, että 
standardissa määritellyt tavoitteet eivät tukeneet
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki
 
 
 
 
 
    
 
 
 
 
   
 
 
 
 
 
 
 
    
 
 
  
 
   
 
 
 
51 
asiakaslähtöisen ja prosessimaisen sopeutumisval­
mennuskurssin toimeenpanoa. Standardissa asete­
tut tavoitteet johtivat työntekijöiden kokemuksen
mukaan siihen, että kurssi koostui toisistaan jossain
määrin irrallisista, eri työntekijöiden toteuttamista
osista. 
”– – se niin kun sektoroituu semmoseen, siitä ei 
tuu semmosta yhteistä tekemistä kurssilaisten 
ja moniammatillisen [työryhmän] kanssa, vaan
siellä on näitä osioita, et siellä tehään jokainen 
[erikseen]– –” 
Työntek ijöiden kokemu ksen mukaan standardi
voisi huomioida nykyistä paremmin sopeutumis­
valmennuksen kokonaisuuden ja ryhmäprosessin 
edellytykset. Tavoitteiden asettelu nykymuodos­
saan koettiin toimenpidekeskeiseksi, ja sitä olisi 
hy vä kehittää työntekijöiden kokemuksen perus­
teella asiakas- ja tarvelähtöiseen suuntaan. 
Ryhmämuotoisen kuntoutuksen kannalta stan­
dardin mukaiset yksilölliset alkuhaastattelut olivat
työntekijöiden näkemyksen mukaan ongelmalli­
sia. Ohjeiden mukainen toiminta johti siihen, että 
kurssille osallistuneiden ohjelma painottui lähes
kahden ensimmäisen päivän ajan yksilölliseen työs­
kentely yn, kun haastateltujen kokemuksen mukaan
kurssin alussa olisi ollut hyvä keskittyä tutustumi­
seen ja yhteiseen toimintaan, minkä olisi oletettu 
edistäneen nykyistä paremmin kurssilaisten ryh­
mäytymistä: 
”Niil on ollu ne yksilöhaastattelut niinä päivinä 
kun meijän pitäis tehä just tosi paljon yhessä.” 
Standardin tuntikehykset ja Kelalle tehty tarjous
kurssien järjestämisestä määrittelivät haastateltujen
käsityksen mukaan varsin tarkasti kurssilla työs­
kennelleet ammattihenkilöt. 
”Me ei saaha kesken sen sopimuskauden muut­
taa sitä sisältöä, vaikka me selkeesti huomattais,
et me tarvittaiskin tämmöstä työntekijää tähän.” 
Erityisesti tässä tapauksessa, kun kyse oli uudesta 
sopeutumisvalmennuksen kohderyhmästä, tarvit­
tavan osaamisen ennakoiminen oli haasteellista.
Työntekijät kertoivat haastattelussa todenneensa
kurssien aikana, että osallistujien kannalta perhe- 
tai ryhmäterapeutin ammattitaito olisi tarpeen,
mutta kurssin tuntikehykset eivät mahdollistaneet 
muutoksia työryhmän rakenteessa kurssien aikana: 
”– – aggressiokäyttäytyminen, se oli tosi voi­
makasta monella kuntoutujalla ja se vaikutti sit 
koko siihen perhedynamiikkaan.” 
Sopeutumisvalmennuskurssin standardi on raken­
nettu moniammatillisen työryhmän varaan. Tä­
män sinänsä hy vän lähtökohdan koettiin kuitenkin
johtaneen siihen, että kurssiohjelma oli varsin toi­
menpidekeskeinen. Työntekijät totesivat, että asia­
kaslähtöisemmän kurssiohjelman rakentaminen
olisi vaatinut joustavampaa ja tarvelähtöisempää
ohjeistusta. 
”Asiakas on siinä keskellä ja meijän pitäis lähtee 
hänen tarpeitaan – –” 
Työntekijöiden näkemyksen mukaan esimerkiksi
perhekohtainen toiminnallinen ohjelma olisi voi­
nut palvella kohderyhmän tarpeita hyvin, ja se olisi
voinut mahdollistaa myös reagoimisen muuttuviin
ja yllättäviin tilanteisiin. 
8.8.4 Kelan ja palveluntuottajan välisen
yhteistyön onnistuminen 
Työntekijät arvioivat yhteistyön sopeutumisval­
mennuskurssien järjestäjän ja toteuttajan välillä 
sujuneen hy vin. Joitakin haastavia tilanteita ja
kehittämisehdotuksia kurssien toteuttajien fokus­
ryhmähaastattelussa kuitenkin nousi esille. En­
simmäinen näistä liittyi kurssien järjestämiseen 
kilpailutuksen kautta. Vaikka työntekijät olivatkin 
tietoisia siitä, että kilpailutus perustuu hankinta­
lakiin ja viranomaisohjeistukseen, kilpailutuksen 
koettiin kuitenkin tässä tilanteessa vaikeuttaneen 
kohderyhmän erityistarpeiden huomioon ottamis­
ta: 
”Siinä vaiheessa kun sitä tarjousta tehtiin ni ei 
osattu ees ajatella, että miten isoja haasteita tää 
loppujenlopuks tuo tähän, koska se olikin ihan 
erilainen ryhmä, kun ajattelee näitä muita sai­
rasryhmäkohtasia.” 
Työntekijöiden näkemyksen mukaan vastavuoroi­
nen keskustelu tarjouspy ynnön ja tarjouksen si­
sällöistä olisi voinut taata kohderyhmälle heidän
tarpeitaan paremmin vastaavan ohjelman ja hen­
kilöstön. Kilpailutuksen aikataulua pidettiin kireä­
nä, mikä teki uudelle kohderyhmälle suunnattavan
kurssitarjouksen laatimisesta haastavaa. 
Koska kuntoutuspäätökset tehtiin Kelassa, palve­
luntuottajalla oli varsin rajalliset mahdollisuudet
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vaikuttaa kurssien kokoonpanoihin, mitä pidet­
tiin haasteellisena. Tämän seurauksena joistakin
ryhmistä oli muodostunut niin heterogeenisia, että
kurssin tavoitteiden saavuttaminen, erityisesti ver­
taistuen toteutuminen, oli kyseenalaista. Työnte­
kijät arvioivat, että ” joku esivalinta vois ollakin”
palveluntuottajan päätettävissä kurssien kokoon­
panon toimivuuden varmistamiseksi. Toisaalta on 
todettava, että jokaista ikäryhmää varten oli tarjolla
vain kaksi kurssia, joista kukin perhe valitsi omaan
aikatauluunsa sopivimman. Lisäksi kursseille oli jo
nyt haastavaa saada riittävästi osallistujia. 
Toinen haaste oli perheiden koon vaihtelu. Osalle 
kursseista osallistui hy vin suuria perheitä, mikä tar­
koitti koko osallistujamäärän kasvamista suureksi.
Palveluntuottaja ei ollut aina saanut varmistusta
osallistuvien perheenjäsenten määrästä, mikä vai­
keutti henkilöstömitoituksen suunnittelua. Yhtä
lailla liian pieni ryhmä koettiin ongelmaksi. Joil­
takin seurantakursseilta jäi pois useita osallistujia, 
mikä työntekijöiden arvioiden mukaan vaikutti
myös vertaistuen toteutumiseen. 
Vastuu osallistujille toimitettavasta ennakkoinfor­
maatiosta oli työntekijöiden käsityksen mukaan
Kelalla. Kela tarjoaa lyhyen ennak koinformaa­
tion sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteista 
internetsivuillaan. Kotiin lähetettävässä tiedossa
koettiin olevan jonkin verran kehitettävää. Työn­
tekijöiden kokemuksen mukaan osalla osallistu­
jista oli epärealistisia tai muutoin harhaanjohtavia 
odotuksia kurssien suhteen tullessaan sopeutumis­
valmennukseen: 
”– – onks nää perheetkään, jotka tulee tänne
sopeutumisvalmennuskursseille, ni onks heille 
menevässä tiedossa selkeesti sanottu, et mitä tää
kurssi antaa, mitä se tarkottaa se sopeutumis­
valmennuskurssi.”
Yhteistyön lisääminen ennakkoinformoinnissa
voisi edistää realististen ja oikein suuntautuvien
odotusten muodostumista. Lisäksi haastattelujen
perusteella voi tehdä tulkinnan, että myös nykyis­
tä aktiivisempi markkinointiyhteistyö voisi edistää
sopivalla tavalla homogeenisten ryhmien muodos­
tamista ja sopeutumisvalmennuksesta hyötyvien
kuntoutujien ja perheiden tavoittamista. 
Kurssien toteuttajat nostivat esille myös tutkimus­
yhteistyöhön liitty vät kehittämistarpeet. Narkolep­
siaan sairastuneiden sopeutumisvalmennuskurs­
seihin liitty vää tutkimusta pidettiin tarpeellisena 
ja perusteltuna, mutta tutkimuksen tiedonkeruu­
seen liitty vät tehtävät tulivat palveluntuottajalle
yllätyksenä ja tiedonkeruun sijoittaminen osaksi
kurssiohjelmaa aiheutti joitakin ongelmia. Myös
kurssilaisilta oli tullut jonkin verran palautetta
palveluntuottajalle tutkimushaastatteluiden ja lo­
makekyselyyn vastaamisen järjestämisestä osana
kurssiohjelmaa. Vastaisuudessa on huomioitava
kurssien aikana tehtävissä tutkimuksissa se, että
tutkimuksesta tiedottaminen sekä sen toteutus ta­
pahtuvat kurssijaksojen ulkopuolella ja palvelun­
tuottajan siihen käyttämästä ajasta sovitaan tar­
vittaessa erillinen kor vaus. 
8.8.5 Muut työntekijöiden kokemukset
kurssien toimeenpanosta 
Ennalta määriteltyihin tutkimuskysymyksiin vas­
taamisen lisäksi keskustelussa nousi esille joitakin 
yksittäisiä mutta kurssien toimeenpanon kannalta 
merkittäviä kokemuksia. Ensimmäisenä näistä ovat
vähäiseksi jääneet kontaktit kurssilaisten asuin­
paikkakuntien palvelujärjestelmään ja lähettäviin
tahoihin. Asuinpaikkakuntien koulu- ja terveyden­
huoltoviranomaisiin oli oltu yhteydessä yksittäisissä
tapauksissa. Useimmiten kurssilaisille oli annettu 
tehtäväksi olla omatoimisesti yhteydessä oman kun­
nan tai kaupungin tukiverkostoihin, tai työntekijät
olivat antaneet omat yhteystietonsa välitettäväksi 
esimerkiksi kouluille. Vähäiseksi jääneitä tukiver­
kostokontakteja perusteltiin osaltaan tietosuojaky­
symyksillä. 
Toinen taho, jonka kanssa olisi hy vä olla nykyistä 
tiiviimpää yhteistyötä, ovat narkolepsiaan sairas­
tuneita lapsia ja nuoria hoitaneet ja kuntoutukseen 
lähettäneet lääkärit ja muu hoitohenkilökunta.
Kuntoutussuunnitelmien (B-lausuntojen) todettiin
olleen joitakin poikkeuksia lukuun ottamatta varsin
niukkoja, mikä vaikeutti osaltaan kurssiohjelman 
suunnittelua. 
Selkeä rakenteellinen kehittämishaaste hoitojär­
jestelmälle on kurssien toteuttajien näkemyksen
mukaan alueellisesti toisistaan poik keavat hoito­
ja etuuskäytännöt: 
”– – erilaisia päätöksiä, eri hoitotuki, et toinen 
saa ja toinen ei, vaikka on sama sairaus.” 
Tä mä n koetaa n oleva n ennen k a i k kea
oikeudenmukaisuus- ja tasavertaisuuskysymys,
mutta palveluntuottajan työntekijöiden näkökul­
masta alueelliset erot tekevät myös osallistujien jat­
kokuntoutuksen suunnittelemisen ja turvaamisen
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haastavaksi. Osaltaan erot johtuvat palvelutarjon­
nan ja -rakenteen alueellisista eroista, mutta osal­
taan myös erilaisista paikallisista etuus- ja korvaus­
tulkinnoista. Työntekijöiden näkemyksen mukaan 
myös narkolepsian toteamisen viivästyminen oli
johtanut monien kuntoutujien kohdalla koulun­
käyntiin liitty vien ongelmien vaikeutumiseen: 
”– – siin oli menny luvattoman pitkä aika ennen
ku se oli huomattu ja otettu tosissaan ja sit se oli 
siellä koulussa – – pietty suunnilleen laiskana 
ja häirikkönä – – saatu hirveen paljon hallaa
aikaseks.” 
Edellä on jo muussa yhteydessä mainittu työnte­
kijöiden toteama perheiden psykoterapeuttisen
tuen tarve. Tätä tarvetta voitaisiin työntekijöiden 
käsityksen mukaan tyydyttää osittain jo kurssien 
tuntikehyksiä muokkaamalla, mutta varsinaisesti 
psykoterapiapalveluita pitäisi pystyä järjestämään 
sairastuneiden asuinpaikoilla. Työntekijät arvioivat,
että sopeutumisvalmennuksen lisäksi moni lapsi
ja nuori ja heidän perheensä tarvitsivat jatkossa
yksilöllisempää ja pidempään jatkuvaa tukea sai­
rastumisen aiheuttamien muutosten ja tunteiden 
käsittelyssä. Työntekijät kokivat, että tällaisen tuen 
puuttuessa sopeutumisvalmennukseen kohdistui 
ylimitoitettuja odotuksia. Työntekijöiden näkökul­
masta lapsen tai nuoren sairastumisen perheissä
herättämään kriisiin olisi pitänyt pystyä vastaa­
maan kuntoutujien kotipaik kakunnilla, jolloin
sopeutumisvalmennuskurssilla olisi ollut mahdol­
lista keskittyä selviytymiskeinojen vahvistamiseen
ja sairauteen sopeutumiseen. 
Sopeutumisvalmennuskurssit oli tarkoitettu lähtö­
kohtaisesti kaikille narkolepsiaan sairastuneille lap­
sille ja nuorille, eikä kuntoutuspäätöksissä eroteltu 
rokotteesta sairastuneita tai muulla tavoin sairas­
tuneita. Tämän periaatteen mukaisesti palvelun­
tuottaja oli tehnyt periaatepäätöksen, että kurssien 
henkilökunta ei ota kantaa rokoteyhteyteen eikä
osallistu lääkevahinkokorvauskysymysten käsit­
tely yn. Lähes kaikki kuntoutujat olivat kuitenkin 
sairastuneet Pandemrix-rokotteen ottamisen jäl­
keen, ja teema oli nousut ryhmien spontaaneissa 
keskusteluissa toistuvasti esille. Kurssien henkilö­
kunnan pyrkimys olla osallistumatta kysymyksen 
käsittelyyn tai yritys välttää asiasta keskustelua oli 
johtanut työntekijöiden kokemuksen mukaan on­
gelmallisiin tilanteisiin. 
”– – narkolepsia ja rokotenarkolepsia, että se oli 
aikamoinen tyrmistys kun sieltä tulikin, että no
nehän on aivan kaksi eri asiaa – –” 
8.9 Hoitavan tahon näkemys
Kurssien alkuvaiheessa lähetetty yn kysely yn vas­
tasi 15 narkolepsiaan sairastuneita lapsia ja nuoria 
hoitanutta lastenneurologia 12 sairaanhoitopiiristä.
Heidän hoidossaan oli yhteensä 114 narkolepsiaan 
sairastunutta lasta tai nuorta, 45 alakouluikäistä, 
62 yläkoulussa olevaa ja 7 peruskoulun päättänyttä.
Vain kuusi lääkäriä (40 %) oli tutustunut etukäteen
narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille tar­
koitettujen sopeutumisvalmennuskurssien standar­
diin, heistä neljän mielestä sisältö vastasi melko tai 
erittäin hy vin lasten ja perheiden tarpeita. Yleisin 
selitys standardiin tutustumattomuuteen oli aika­
pula. 12 (80 %) kertoi suositelleensa tai aikovansa 
suositella sopeutumisvalmennuskurssia, mutta 5
(33 %) arvioi 5 + 5 päivää kestävän kurssin olevan 
liian pitkä. 
Hoitavat lääkärit odottivat sopeutumisvalmennus­
kurssien antavan hy vin monipuolisesti tukea per­
heiden tilanteeseen. Suurimmat odotukset liittyivät
vertaistukeen ja tiedon lisäämisen sekä erilaisiin
lasta auttaviin ja vanhemmuutta tukeviin toimen­
piteisiin. Vähiten (ei yhtään tai vain jonkin verran) 
odotuksia liittyi tukiverkon luomiseen kotikuntaan
(71 %). (Kuvio 16, s. 54.) 
Sopeutumisvalmennuskurssien päättymisen jälkei­
seen sähköiseen kysely yn vastasi kymmenen lasten­
neurologia tai neurologia yhdeksästä sairaanhoito­
piiristä. Heidän hoidossaan oli yhteensä 36 lasta tai 
nuorta, joista 16 oli osallistunut Kelan järjestämälle
sopeutumisvalmennuskurssille. Syiksi sille, että per­
heet eivät olleet osallistuneet kursseille, ilmoitettiin
perheen tai nuoren haluttomuus, kurssin liiallinen 
pituus, perheiden kurssista kuulema huono palaute 
ja kuljetusvaikeudet. Nykyisen kurssimuodon (5 + 5
päivää) arvioi neljä vastanneista (40 %) liian pitkäk­
si. Kaikki lääkärit kuitenkin ilmoittivat, että aiko­
vat jatkossa suositella sopeutumisvalmennuskurs­
sia kaikille (9 lääkäriä) tai vain joillekin (1 lääkäri) 
narkolepsiaan sairastuneista. Kysymyksiin, jotka 
koskivat arviota sopeutumisvalmennuskursseis­
ta saaduista hyödyistä, eivät useimmat (57–71 %)
osanneet vastata. Hoitavat lääkärit olivat kuitenkin 
tunnistaneet, että perheet olivat saaneet melko tai 
erittäin paljon vertaistukea. (Kuvio 17, s. 54.) Seu­
rantakyselyyn osallistuneiden vähäinen määrä sekä
”en osaa vastata” -vastausten suuri osuus kuvastanee
sitä, että sopeutumisvalmennuskurssien sisältö ja
koettu hyöty eivät olleet nousseet vastaanottokäyn­
neillä keskustelunaiheeksi. 
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Kuvio 16. Hoitavien lääkäreiden (n = 15) kursseja koskevia odotuksia (”melko paljon” tai ”erittäin paljon” 
odotuksia rapor toineet), % 
Lapsen tunteiden käsittely 
Lapsen vahvuuksien tunnistaminen 
Opastusta lapsen tulevaisuuden suun 
Keinoja kaverisuhteiden ongelmiin 
Varmuutta hoitamiseen 
Jaksaminen vanhempana 
Etäisyys arkisiin huoliin 
Yksilöllisten tarpeiden huomioiminen 
Vertaistuki lapselle 
Vertaistuki vanhemmille 
Tietoa lasten käyttäytymisestä 
Tietoa narkolepsiasta 
Tietoa tahosta jolta saa apua 
Tietoa kunnan tukimuodoista 
Tietoa Kelan etuuksista 
Tietoa potilasjärjestön toiminnasta 
Tukiverkon luominen kotikuntaan 
% 
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Kuvio 17. Hoitavien lääkäreiden (n = 10) ar vioita kursseja koskevista hyödyistä (”melko paljon” tai ”erittäin 
paljon” hyötyjä rapor toineet), %. 
Lapsen tunteiden käsittely 
Lapsen vahvuuksien tunnistaminen 
Opastusta lapsen tulevaisuuden suun 
Keinoja kaverisuhteiden ongelmiin 
Varmuutta hoitamiseen 
Jaksaminen vanhempana 
Etäisyys arkisiin huoliin 
Yksilöllisten tarpeiden huomioiminen 
Vertaistuki lapselle 
Vertaistuki vanhemmille 
Tietoa lasten käyttäytymisestä 
Tietoa narkolepsiasta 
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Hoitavista lääkäreistä kuusi oli vastannut jatkotuen
tarvetta kartoittaneeseen avokysymykseen. Tukea
ilmoitettiin tarvittavan vaihtelevasti ja yksilöllises­
ti. Kaikkien narkolepsiaan sairastuneiden koettiin 
tarvitsevan tietoa, tukea ja ohjeita, jotta he oppivat 
elämään sairauden kanssa; päivän rytmittämistä, 
painonhallinnan ohjausta, keinoja tunnetilojen
muutoksiin ja koulunkäyntiin liittyviin ongelmiin
sekä paljon psyykkistä tukea ja tilanteen käsitte­
lyä. Osa sairastuneista on erittäin vaikeasti sairaita,
ja he tarvitsevat kaikkia yhteiskunnan tarjoamia 
tukimuotoja. Osan koettiin tarvitsevan oireiden
mukaista yksilöterapiaa, ja myös perhekuntou­
tukselle on selkeä tarve. Ammatinvalintaan liitty­
vän ohjauksen arvioitiin olevan kaikille aikanaan 
ajankohtaista. Vanhemmat tarvitsevat käytännön 
apua, kuten hoitoapua ja tukea vanhemmuuteen, 
erityisesti nuorten kohdalla. Osa lääkäreistä hoiti 
nuoria, joilla lääkkeiden mahdolliset vaikutukset 
sikiöön olivat nousseet nuoria huolestuttaviksi
asioiksi, samoin parisuhteeseen liittyvät haasteet. 
Yksi lääkäreistä pohti sitä, että huoltaja voi saada 
paljon tukea verkkoyhteisöstä, mutta narkolepsiaan
sairastunut lapsi voi ilman kurssitoimintaa jäädä 
ilman vertaistukea. 
9 Pohdinta 
Tämä tutkimus kohdistui narkolepsiaan sairastu­
neisiin lapsiin ja nuoriin sekä heidän perheisiinsä, 
jotka osallistuivat Kelan järjestämille sopeutumis­
valmennuskursseille. Kursseille osallistui vain osa 
kaikista Pandemrix-rokotteen vuoksi narkolepsiaan
sairastuneista nuorista ja lapsista, mutta lasten,
nuorten ja heidän huoltajiensa tutkimukseen osal­
listumisprosenttia voidaan kuitenkin pitää hyvänä.
Osallistujat vastasivat ikäjakaumaltaan Pandemrix­
rokotteen vuoksi narkolepsiaan sairastuneita. Voi­
daankin arvioida, että tämän tutkimuksen tulokset
narkolepsiaan sairastumisen vaikutuksista perhei­
den arkeen sekä perheiden odotuksista viranomais­
tahojen suhteen ovat yleistettävissä myös laajemmin
narkolepsiaan sairastuneisiin lapsiin, nuoriin sekä 
heidän perheisiinsä. Tutkimus auttaa myös saaman
kuvan viranomaistahojen toiminnasta yllättävän, 
pitkäaikaista terveydellistä haittaa aiheuttaneen
tapahtuman jälkeen. 
9.1 Narkolepsiaan sairastuminen 
mullisti arjen hallinnan 
Perheiden kuvaukset narkolepsiaan sairastumisen 
aiheuttamista oireista olivat suurelta osin yhteneväi­
siä, mutta oireiden vaikutukset lapsen ja nuoren
toimintakyky yn olivat yksilöllisiä. Narkolepsiaan
liitty vät ydinoireet olivat hallitsevia: päiväaikaista 
nukahtelua esiintyi lähes kaikilla ja katapleksia­
oireita kahdella kolmesta, yleisimmin kasvojen ja 
yläraajojen alueella. Yöuni oli usein häiriintynyt
ja vain joka kolmas ilmoitti nukkuvansa yleensä
hy vin. Vanhempia kuormitti erityisesti lapsen käyt­
täytymisen muutos, ja valtaosalla lapsista mielialan
vaihtelut olivat päivittäisiä. Pandemrix-rokotekam­
panjan jälkeen narkolepsiaan sairastuneilla lapsilla
on esiintynyt yleisesti psykiatrisia oireita (Partinen
ym. 2012a), ja on epäilty, että ne voivat olla vaka­
vampia kuin luonnollisesti kehitty vässä narkolep­
siassa (Partinen ym. 2012b). 
Koulunkäyntiä hankaloittivat narkolepsian ydinoi­
reiden lisäksi keskittymisen vaikeudet ja aikaisem­
paan suoriutumiseen nähden heikentynyt muisti ja
oppimiskyky. Joka kolmas lapsi tai nuori oli alka­
nut välttää sosiaalisia tilanteita, ja aistiharhat sekä 
muut psyykkiset oireet koettiin usein pelottaviksi. 
Painonnousu oli erityisesti nuoria harmittava oire. 
Narkolepsiaan sairastuminen oli vaikuttanut pait­
si kotielämään ja koulunkäyntiin myös mahdolli­
suuksiin harrastaa sekä muuhun vapaa-ajan toi­
mintaan ikätovereiden kanssa. Lähes puolet lapsista
ja nuorista ilmoittikin narkolepsian vaikuttaneen 
ystäv yyssuhteisiin, muttei niinkään perheen sisäi­
siin ihmissuhteisiin. Aikaisemmissa tutkimuksissa
narkolepsiaan sairastuneilla lapsilla ja nuorilla on 
todettu vastaavia koulunkäyntiin liittyviä haasteita
ja erilaisia psykososiaalisia vaikeuksia (Stores ym.
2006; Peraita-Adrados ym. 2011; Karjalainen ja Nyr­
hilä 2013; Kirjavainen ym. 2013; Inocente ym. 2014). 
Huolen kertymät kuluttivat vanhempien voimava­
roja. Huolta oli lasten ja nuorten tulevaisuudesta, 
omasta jaksamisesta, parisuhteesta sekä myös mui­
den sisarusten hy vinvoinnista. Lapsen voimakkaat
psyykkiset oireet ja ky vyttömyys niiden hallintaan
aiheuttivat voimattomuutta. Myös huoli toimeentu­
losta ja työrasitteet painoivat monia perheitä. Monet
vanhemmat olivat joutuneet miettimään myös opis­
kelu- ja työtilannettaan uudelleen, kun aiemmin
itsenäistä lasta ei enää voinut jättää ilman valvon­
taa. Vastaavia huolen kokemuksia sekä perheen­
jäsenten sisäisiä ristiriitoja liittyy moniin vakaviin
lapsuusiällä alkaneisiin sairauksiin (Waldén 2006, 
125–133, 273; Ahponen 2008, 114–122; Burton ym. 
2008; Toija 2011, 29–34). Perheiden selviytymistä 
voidaan vahvistaa kuitenkin oikein kohdennetulla 
ja koko perheen tarpeita vastaavalla tuella, joka voi 
olla tiedollista, sosiaalista, emotionaalista, käytän­
nönläheistä tai taloudellista tukea. Ulkoisen tuen 
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lisäksi perheiden omat vahvuudet ja iloa tuottavat 
asiat, kuten läheiset ihmissuhteet, edistävät selviä­
mistä. (Waldén 2006, 264–283.) Perheenjäsenten 
keskinäinen yhteenkuuluvuus ja myönteinen elä­
mänasenne koettiin myös tässä tutkimusaineistossa
perheen selviytymistä tukevana vahvuutena. 
Lapsen sairastuminen oli ollut huomattava kriisi 
koko perheelle, ja narkolepsian aiheuttamien oi­
reiden ja päivittäisen huolenpidon lisäksi perheet 
kokivat katkeruutta ja jopa vihaa viranomaisia
kohtaan, koska nämä olivat suositelleet rokotteen 
ottamista. Tämä teki tilanteen poikkeukselliseksi
verrattuna lapsen sairastumiseen johonkin muu­
hun vakavaan sairauteen. Sopeutumisvalmennus­
kurssille osallistuneet perheet kokivat joutuneensa 
taistelemaan viranomaisia vastaan korvausten ja
etuuksien saamiseksi, mikä oli myös vienyt voi­
mavaroja sekä heikentänyt perheiden luottamusta 
yhteiskuntaan. Potilasvahingoissa on usein vas­
taava tilanne. Suomessa tehdään vuosittain vajaa 
8 000 ilmoitusta potilaan hoidossa tapahtuneesta 
vahingosta ja näistä johtaa korvaukseen noin 30
prosenttia (Potilasvakuutustilastot 2013). Potilas­
vahingoissa henkilö on kuitenkin hakeutunut itse 
hoitoon toisin kuin narkolepsiaan sairastumiseen
johtaneessa tilanteessa. Katkeruus ja epäluottamus 
viranomaisjärjestelmää kohtaan ovat kuitenkin
väistämätön seuraus odottamattomasta vahingosta. 
9.2 Kursseihin kohdistuneet odotukset
ja koetut vaikutukset 
Eri tahojen odotukset kurssin hyödyistä olivat
yhdenmukaisia vertaistuen saannin osalta, sillä
kaikki tahot (lapset ja nuoret, vanhemmat, hoita­
va taho ja viranomaistaho) asettivat sen tärkeim­
piin kuuluvaksi. Muilta osin odotusten painotuk­
set erosivat jonkin verran toisistaan. Vanhemmat 
odottivat lisäksi ensisijaisesti tietoa narkolepsiasta,
kunnan tarjoamista tukimuodoista ja Kelan etuuk­
sista. Arjen hallinnan parantamiseksi vanhemmat 
odottivat opastusta lapsen tulevaisuuden suunnit­
teluun ja lapsen tunteiden käsittelyyn sekä keinoja
omaan jaksamiseen ja apua paikallisen tukiverkon 
luomiseen. Vanhemmat tunnistivat myös kurssin 
tarjoaman mahdollisuuden ottaa etäisyyttä arjen 
huolista sekä tulla kuulluksi. 
Lapset ja nuoret toivoivat ensisijaisesti tapaavansa 
muita samaan sairauteen sairastuneita, mikä aut­
taisi ymmärtämään tapahtunutta ja elämään sai­
rauden kanssa. Koulumenestyksen heikentyminen
painoi monen mieltä, ja uudet oppimista tukevat 
keinot nousivatkin yhdeksi lasten ja nuorten toi­
veeksi. Lapset ja nuoret tunnistivat myös sairastu­
misensa aiheuttaman kuormituksen koko perheel­
le, ja osa toivoi tukea koko perheen jaksamiseen. 
Sopeutumisvalmennuskursseille oli asetettu hy vin
laajoja odotuksia, jotka johtuivat ainakin osittain 
siitä, että perheiden tarpeet eivät olleet tulleet aiem­
min riittävän hy vin huomioiduiksi. 
STM:n edustaja painotti vanhempien jaksamisen ja
vertaistuen lisäksi sitä, että perheet saisivat tietoa 
erilaisista apua antavista tahoista ja tukimuodois­
ta. Kelan kuntoutusryhmän edustajat, jotka olivat 
olleet yhteydessä myös hoitavaan tahoon, painotti­
vat lasten kasvatusta, tunteiden- ja käyttäytymisen 
säätelyä sekä arjen tilanteita helpottavia käytännön
taitoja. Hoitavat lääkärit odottivat vertaistuen li­
säksi vanhemmille tukea erityisesti lapsen tun­
netilojen käsittelyyn, tiedon lisäämiseen ja lapsen 
tai nuoren hoitamiseen ja kasvatukseen. Hoitava
taho sekä myös jotkut fokusr yhmähaastattelui­
hin osallistuneet vanhemmat esittivät huolta siitä, 
että kaikille ei ole mahdollista osallistua 10 päivän 
kursseihin ja tarvetta olisi myös lyhyempiin kurs­
sikokonaisuuksiin. Kaikki edelliset tahot pitivät 
tärkeänä myös opastusta tulevaisuuden suunnitel­
mien tekemiseen. Odotukset olivat siis moninaisia 
ja osin epärealistisia. Sopeutumisvalmennuskurs­
sien tulevissa standardeissa onkin huomioitava,
että kursseille asetetut tavoitteet ovat realistisia ja 
saavutettavissa niin koko ryhmän kuin yksittäisten
osallistujien kohdalla. 
Kaik kien tutk imuksen kohderyhmänä olleiden
osapuolten kurssiodotukset painottuivat vahvasti
vertaistuen saamiseen, ja tältä osin kurssi pystyi
vastaamaan hy vin odotuksiin. Seurantakysely yn 
vastanneista vanhemmista yli 80 % arvioi vertais­
tukea olleen saatavilla paljon sekä lapsille että heille
itselleen. Kuntoutujista yli 70 % arvioi kurssin autta­
neen paljon uusien, samaa sairautta potevien ystävi­
en saamisessa sekä antaneen mahdollisuuden kuul­
luksi tulemisesta. Lomakekyselyn avovastauksissa 
ja fokusryhmähaastatteluissa vertaistuki määritel­
tiin usein sopeutumisvalmennuksen tärkeimmäksi
anniksi. Kurssilaisten tarjoaman vertaistuen lisäksi
osallistujat pitivät myös narkolepsiaan sairastuneen
aikuisen vertaistukihenkilön eli niin sanotun koke­
musasiantuntijan vierailua kurssilla onnistuneena 
– tieto selviytymisen mahdollisuudesta valoi uskoa
omankin elämän suunnitteluun. Palveluntuottajan
edustajat kokivat osaltaan onnistuneensa erittäin 
hy vin vertaistuen järjestämisessä. 
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Vertaistuki voinee toimia kuntoutumisen tai so­
peutumisen muutosprosessissa keskeisenä muu­
tosmekanismina (kts. Järvikoski 2008, 58). Tutki­
muksissa kuntoutusprosessiin liittyvä vertaistuki 
on koettu tärkeäksi sosiaalisen, emotionaalisen ja 
informatiivisen tuen tarjoajaksi (Linnakangas ja
Lehtoranta 2009, 44; Martin ym. 2009, 271; Mar­
tin 2009b, 200; Salminen 2013, 22–23). Vertaisten 
kesken jaetut kokemukset voivat lisätä yhteisy yden 
tunnetta, tarjota uusia näkökulmia ongelmiin ja
niistä selviytymiseen sekä auttaa rakentamaan
sairauden jälkeistä identiteettiä. Kursseilta saadun 
vertaistuen on todettu lisäävän arjessa jaksamista 
ja antavan varmuutta siitä, että kaikesta ei tarvitse 
selviytyä yksin (Martin ym. 2009, 271). Laitoksessa 
tapahtuvan kuntoutuksen hyödyllisyyden peruste­
lut ovat liittyneet kuntoutusjaksolla saadun vertais­
tuen toteutumiseen (Martin 2009b, 200). Erityisesti
mielenterveys- ja päihdetyön alueella vertaistuen ja
kokemusasiantuntijuuden roolia toimintojen suun­
nittelussa, toteuttamisessa ja arvioinnissa on koros­
tettu viime vuosina yhä enemmän (STM 2012a).
Mielenterveys- ja päihdekuntoutuksessa vertais­
tuki ei ole näyttäytynyt sivuroolissa ammatillisen 
avun rinnalla, vaan sillä on ollut suurin rooli me­
nestyksellisen toipumisen prosessissa. Vertaistuen
ja kokemusasiantuntijuuden vahvistuminen voivat
osaltaan edesauttaa kuntoutujan valtaistumista ja 
aktiivista toimijuutta. (Falk ym. 2013.) 
Enemmistö kaikista seurantakysely yn vastanneista
kuntoutujista ja vanhemmista tunsi myös saaneensa
vähintään jonkin verran etäisyyttä arkisiin huo­
liin, tukea tunteiden käsittely yn ja lapsen tai nuoren
vahvuuksien tunnistamiseen. Myös opastusta tu­
levaisuuden suunnitteluun, tietoa Kelan etuuksista 
ja tietoa narkolepsiasta ja sen hoidosta olivat useat 
kuntoutujat ja vanhemmat kokeneet saaneensa ai­
nakin jossakin määrin. Vaikka kurssi oli vastannut
suurelta osin ainakin jonkin verran kuntoutujien ja
vanhempien odotuksia, moni vastaaja koki tarvit­
sevansa enemmän tukea kuin kurssi oli pystynyt 
tarjoamaan. Psykososiaalisen tuen puute tuli selke­
ästi esille. Perheet toivoivat saavansa kurssilta tukea
psyykkiseen jaksamiseensa vertaistuen lisäksi myös
asiantuntija-avun muodossa. 
Vastaavanlaista henkilökohtaisen ammatillisen
avun ja vanhempien oman jaksamisen tuen tarvetta
on raportoitu myös lapsisyöpäpotilaiden perheille 
järjestettyihin sopeutumisvalmennuskursseihin
(Välimäki 2012, 66) ja laajemminkin neurologisesti
sairaiden lasten vanhempien tukemiseen liittyen
(Waldén 2006, 275). Osittain asiantuntija-apu toteu­
tui perheiden ja kurssin työntekijöiden keskinäisis­
sä tapaamisissa, mutta pääosin kurssin työntekijät 
pyrkivät ohjaamaan perheitä psykoterapeuttisen tai
muun psyykkisen tuen saamiseen kotipaikkakun­
nillaan. Osa osallistujista koki kuitenkin saaneensa
vain vähän tai ei lainkaan tukea kotipaikkakun­
tansa tukiverkoston rakentamiseen. Narkolepsiaan
sairastuneiden ja heidän perheidensä alkuvaiheen 
psy ykkisen tuen tarjonnan puute on nyt huomioitu
myös STM:ssä ja asian jatkoselvittelyyn perustettiin
lastenpsykiatrinen työryhmä. Noin puolet vanhem­
mista arvioi, ettei kurssi ollut tarjonnut lainkaan 
tukea kaverisuhteiden ongelmien ratkaisuun ja lap­
sen hoitamiseen tai tietoa lapsen käyttäytymisestä, 
kunnan tarjoamista tukimuodoista ja tukiverkon 
luomisesta kotikuntaan. 
Kurssijaksojen välisenä aikana ei tapahtunut mer­
kittäviä muutoksia kuntoutujien psy ykkisissä oi­
reissa, nukkumisessa tai itsetunnossa. Kuntoutujien
itsetuntoa koskevat arviot vastasivat sekä alku- että
seurantakyselyissä ikär yhmien kesk itasoa. Osa
kuntoutujista ja vanhemmista raportoi kurssin
myönteisistä vaikutuksista ihmissuhteisiin, mutta
valtaosalla ei ilmennyt muutosta. Puolet seuran­
takyselyyn vastanneista kuntoutujista arvioi, että 
kurssin jälkeen selviytyminen päivittäisissä tilan­
teissa kotona oli parantunut ja noin joka neljäs ar­
vioi selviytymisen parantuneen koulussa, kodin ul­
kopuolella ja ystäv y yssuhteissa. Vanhemmista noin
40 % arvioi, ettei kurssi ollut tarjonnut lainkaan 
apua lapsen selviytymiseen eri tilanteissa kodin
ulkopuolella tai harrastuksissa. 
Vanhempien huolen aiheissa oli seurantavälillä ta­
pahtunut vain jonkin verran muutosta myönteiseen
suuntaan – useimmin työpaineiden aiheuttamis­
sa huolissa, muutamilla myös omaa jaksamista ja 
lapsen tai nuoren elämässä selviytymistä koskien. 
Parisuhteeseen sekä perheen muiden lasten selviy­
tymiseen ja muiden perheenjäsenten sairauksiin
liitty vät huolen aiheet sekä toimeentuloon ja työt­
tömyyteen tai sen uhkaan liittyvät huolen aiheet 
olivat osalla jopa lisääntyneet. 
Yksi kursseille asetettu tavoite oli asiantuntijatie­
don saaminen ja hyödyntäminen. Narkolepsia on 
lapsilla hy vin harvinainen sairaus, ja tieto sekä ym­
märrys sen vaikutuksista lasten toimintakykyyn ja 
perheiden arkeen oli sopeutumisvalmennuskurssi­
en käynnistyessä vähäinen niin julkisessa tervey­
denhuollossa, sopeutumisvalmennuskurssien sisäl­
lön suunnittelijoilla kuin kurssien toteuttajillakin. 
Vasta STM:n (2012b) julkaisema opas vanhemmille
pystyi antamaan kattavamman kuvan tilanteesta, 
jossa lapset ja vanhemmat olivat eläneet. Lääke­
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tieteellisen asiantuntijatiedon tarve vaihteli sen
mukaan, miten hy vin osallistujat olivat saaneet tai 
hankkineet tätä tietoa ennen kurssia, mutta ajan­
kohtaisen lääketieteellisen tiedon tarpeeseen kurs­
si ei pystynyt vastaamaan. Harvinaisten sairauk­
sien yhteydessä on tavallista, että niihin liitty y
tiedon puutetta, vaikeuksia diagnoosiprosessissa,
hoidossa ja kuntoutuksessa sekä ty ytymättömy yttä
ja luottamuksen menetystä terveys- ja sosiaalipal­
veluja kohtaan (EURORDIS 2009, 20; STM 2014). 
Lääketieteellistä ja terapeuttista asiantuntijatietoa 
paremmin kurssilla toteutui käy tännön opiskelu­
taitoihin liitty vän asiantuntijatiedon saaminen.
Fokusryhmähaastatteluissa kävi ilmi, että erityis­
opettajan tekemä työ oli poikkeuksetta koettu mer­
kitykselliseksi. Lapset olivat saaneet konkreettisia
keinoja oman vireystilan ylläpitämiseen, ja erityis­
opettaja oli auttanut tarvittaessa koulunkäyntiin
liitty vissä järjestelyissä. 
Kurssilaisten lomakekyselyiden avovastauksissa
ja fokusryhmähaastatteluissa kuvattiin toteutu­
mattomia odotuksia, kurssin sisältöä koskevia
pettymyksiä ja jopa kurssin ei-toivottuja tai suo­
ranaisesti kielteisiä vaikutuksia. Tulosten mukaan 
toteutumattomat odotukset ja pettymykset liittyi­
vät sairauteen sopeutumisen tukemisen ja perheen
kokonaisvaltaisen tuen puutteisiin. Myös tunteiden
ja käyttäy tymisen muutosten käsittely yn monet
kokivat saaneensa odotuksiin nähden liian vähän 
tukea. Palveluohjaukseen kohdistuneet odotukset 
eivät myöskään olleet täyttyneet. Kurssiin liitty vät 
pettymykset olivat lisänneet joidenkin osallistujien
kokemuksen mukaan kielteisiä tunteita ja petty­
mysten seurauksena usko avun saamisen mahdol­
lisuuteen oli kaiken kaikkiaan heikentynyt. Per­
heiden surun, vihan ja katkeruuden tunteet, jotka 
ovat sinällään luonnollisia reaktioita sairastumisen
aiheuttamaan kriisiin, saattoivat osaltaan vaikuttaa
kurssiin kohdistuneisiin odotuksiin ja kokemuksiin
odotusten täyttymisestä. 
Kuntoutuksen tutkimuksissa ty ytyväisy ys palve­
lujärjestelmän toimintaan ja kuntoutukseen ovat
olleet yhteydessä siihen, miten kuntoutujaa ja hä­
nen perhettään on kuultu ja heidän tarpeitaan ja 
mielipiteitään on huomioitu kuntoutusprosessin
eri vaiheissa. Dialoginen vuorovaikutus, tiedon ja­
kaminen ja kuulluksi tulemisen kokemukset ovat 
tärkeitä ty yty väisyyttä lisääviä ja kuntoutumisen 
onnistumiseen vaikuttavia elementtejä kuntou­
tusprosessissa. (Martin 2009a, 216; Järvikoski ym. 
2012; Järvikoski ym. 2013.) Nämä jaettuun toimi­
juuteen ja yhteistoimintaan perustuvat elementit 
tulisi huomioida myös sopeutumisvalmennustoi­
minnassa, kun halutaan kiinnittää huomiota toi­
minnan tuloksellisuuteen. 
9.3 Onnistuttiinko toimeenpanossa? 
Kelan tehtäväksi annettiin sopeutumisvalmen­
nuskurssien järjestäminen uudelle kohderyhmälle,
mutta kurssien rakenne, sisältö ja tavoitteet perus­
tuivat juuri uudistettuun yleiseen sopeutumisval­
mennuskurssien standardiin. Kurssien yksilökoh­
taisen sisällön suunnitteluun toivottiin hoitavan
tahon asiantuntemusta, mutta lääkäreiden aika- ja 
työpaineet eivät antaneet siihen toivotussa määrin 
mahdollisuuksia. Sopeutumisvalmennuskurssien 
standardissa pyrittiin ottamaan huomioon vanhem­
pien edustajan toivomukset, hoitavalta taholta saatu
tieto sairastuneiden oireista ja perheiden tuen tar­
peesta sekä lastenpsykiatrinen, lastenneurologinen
ja neurologinen kokemus äkillisen sairastumisen
aiheuttamasta avun ja tuen tarpeen. Tieto siitä, että
osalla lapsista oireet olivat erittäin vakavia ja heillä 
oli paljon opiskeluun liitty viä ongelmia, vaikutti
kurssin tavoitteisiin, sisältöön, kestoon ja sijoittami­
seen kahdelle lukukaudelle sekä palveluntuottajan
ammatti- ja työkokemusvaatimuksin. Koska Kelan
järjestämien kurssien hankinta on pitkä ja vaativa 
prosessi, kohdistetaan Kelan järjestämät sopeutu­
misvalmennuskurssit aina koko sairausryhmään, ei
vain johonkin sen osaan. Kelan järjestämät sopeu­
tumisvalmennuskurssit on siten tarkoitettu kaikille
narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille, ei 
vain Pandemrix-rokotuksen jälkeen sairastuneille. 
Kelan edustaja totesi haastattelussa 30.8.2013, että 
perheiden kriisitilanne ja negatiivisten tunteiden 
vaikutus sairauteen sopeutumiseen olisi voitu huo­
mioida kuntoutustoimenpiteen suunnittelussa ja
ammattivaatimuksissa paremmin, jos ne olisi tie­
dostettu alkuvaiheessa riittävän hy vin. Toisaalta
akuuttivaiheen kriisiterapia ja lyhytkestoinen psy­
koterapia ovat julkisen terveydenhuollon vastuulla 
(L 1326/2010). Julkinen terveydenhuolto keskittyi 
narkolepsian diagnoosin ja lääketieteellisen hoidon
varmistamiseen, mutta psykososiaalisen tuen suu­
reen tarpeeseen ei reagoitu riittävästi. Lähtöoletus 
narkolepsiaan sairastuneiden sopeutumisvalmen­
nuskurssien suunnittelussa oli myös se, että sopeu­
tumisvalmennuskurssin tarve voi uusiutua elämän
eri siirtymävaiheissa, mutta kurssille osallistumi­
nen ei ole vuosittaista. Standardissa otettiin huo­
mioon eri painotukset alakoululaisille, yläkoululai­
sille ja peruskoulunsa päättäneille, ja standardi oli 
tarkoitus uusia vain tarvittaessa eli kurssien sisältöä
ei räätälöity akuuttia tilannetta varten. Sopeutumis­
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valmennuskursseille tulevat voivat yleensäkin olla
eri vaiheissa sairauteen sopeutumisen prosessissa, 
joten terapeuttista osaamista kriisien kohtaamiseen
ja psyykkisen tukemiseen tarvitaan joka tapauk­
sessa myös aina sopeutumisvalmennuskursseilla. 
Kelan on ha nk it tava pa lveluja hank inta lain
(L 348/2007) mukaisesti, mikä edellyttää joko kil­
pailutusta tai neuvottelumenettelyä, jolloin Kelan li­
säksi on löydyttävä vähintään toinen rahoittajataho.
Kilpailutukseen osallistui kaksi hakijaa, joista vain
toinen täytti kelpoisuusehdot. Erityisryhmien ja 
harvinaisten sairausryhmien erityistarpeita vastaa­
vien kurssien järjestämiseksi olisi järkevää muuttaa
hankintalakia niin, että palvelut voidaan hankkia 
ilman tarjouskilpailua ja toista rahoittajatahoa. Jot­
kut Kelan järjestämistä kuntoutuspalveluista ovat 
hy vin vaativia ja tarvitsevat erityistä osaamista, jota
ei voi kilpailuttaa. Narkolepsiaan sairastuneiden
kohdalla tilanne (rokotuksen aiheuttama vakava
ja krooninen sairaus) oli täysin uusi kaikille osapuo­
lille: tauti oli hy vin harvinainen ja asiantuntemus 
Suomessa vähäistä. Tällaisessa poikkeuksellisessa
tilanteessa olisi ollut tarpeellista järjestää kurssit
neuvottelumenettelyllä, jolloin olisi ollut mahdol­
lista varmistaa paras mahdollinen asiantuntemus 
ja perheiden tarpeita vastaava joustavuus kurssien 
toteutuksessa. Hankintalainsäädännön uudistami­
sen tarpeeseen ovat kiinnittäneet huomiota myös 
kuntien sosiaalipalveluista vastaavat johtajat sekä 
sosiaali- ja ter veysalan järjestöt, joiden mukaan
sosiaali- ja terveyspalveluiden erityisluonne pitäisi 
yleisestikin pystyä huomioimaan palvelujen han­
kintamenettelyssä nykyistä paremmin (Eronen ym.
2013a, 100–101 ja 2013b, 128–130). 
Kelan järjestämä ensimmäinen sopeutumisval­
mennuskurssi narkolepsiaan sairastuneille lapsil­
le ja nuorille käynnistyi helmikuussa 2012, kaksi 
vuotta sen jälkeen kun ensimmäinen Pandemrix­
rokotteeseen liitty vä narkolepsiadiagnoosi oli tehty.
Aikaa standardin luomisen käynnistämisestä to­
teutukseen kului noin vuosi. Kolmas sektori pystyi 
vastaamaan sairastumisen aiheuttamaan akuuttiin
tuen tarpeeseen julkista järjestelmää nopeammin. 
TATU ry (Tapaturmaisesti loukkaantuneiden tai 
vammautuneiden lasten ja nuorten sekä heidän per­
heidensä tukiyhdistys) järjesti ensimmäisen kurs­
sin narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten 
perheille helmikuussa 2011 ja seuraavat touko- ja 
marraskuussa 2011. Lisäksi muutama yliopistolli­
nen keskussairaala on järjestänyt tukikursseja per­
heille syksystä 2011. Ne Kelan järjestämälle sopeu­
tumisvalmennuskurssille osallistuneet, jotka olivat
aiemmin osallistuneet myös TATU:n järjestämäl­
le viikonloppukurssille, olivat varsin yksimielisiä
TATU:n järjestämän kurssin hyödystä. Jälkikäteen
arvioituna voidaankin todeta, että varhainen asian­
tuntijaohjauksessa annettu ensitieto ja vertaistuki 
olisivat todennäköisesti olleet kaikille hyödyllisiä. 
Sopeutumisvalmennus toteutettiin internaattimuo­
toisina perhekursseina. Kaikille perheenjäsenille
tuli järjestää tavoitteellista, ikäryhmälle sopivaa ja 
oikein ajoitettua kurssiohjelmaa. Sisarusten kurs­
siohjelmassa niin osallistujat kuin palveluntuotta­
jan edustajatkin totesivat kuitenkin olevan kehitet­
tävää. Sisarusten tarpeisiin vastaaminen tuleekin 
huomioida kaikilla Kelan järjestämillä perhekurs­
seilla – myös he tarvitsevat tietoa perheessä tapah­
tuneista muutoksista ja tukea niihin sopeutumiseen
(Venäläinen 2010, 26–27; Giallo ym. 2014). Kaikki 
osallistujat toivoivat myös enemmän mielekästä
tekemistä iltaisin, joskin ryhmäytymisen myötä
vapaa-aikana syntyneet kurssilaisten omat keskus­
telut ja toiminnat olivat tärkeitä vertaistuen muo­
toja. Sekä osallistujilla että kurssien toteuttajilla oli 
varsin samanlaiset kokemukset siitä, että toimin­
nallinen työskentely toimi paremmin kuin luento­
ty yppinen ohjelma. Narkolepsiaan liitty vä vaihtelu
päiväaikaisessa vireystilassa onkin vastedes huomi­
oitava kurssiohjelmassa paremmin. Käytettävissä 
olevan aineiston perusteella muodostui vaikutelma,
että osallistujamäärältään pienemmät kurssit ovat 
tuottaneet positiivisempia koettuja vaikutuksia
kuin osallistujamäärältään suuret ryhmät. 
Vertaistuki toteutui sopeutumisvalmennuskurs­
seilla hy vin. Tämä on odotettavaakin, kun ottaa
huomioon, että kurssi oli kohdistettu lapsille ja
nuorille sekä heidän perheilleen, joita yhdisti sama 
sairaus. Ryhmämuotoinen sopeutumisvalmennus 
tarjosi jo sellaisenaan osallistujille mahdollisuuden
vertaistukeen ja kokemusten vaihtamiseen. Avoky­
symysten vastauksissa ja fokusryhmähaastatteluissa
vertaiskeskusteluihin toivottiin enemmän ammatil­
lista ohjausta ja johdattelua aihepiireihin. Ryhmä­
dynamiikkaa on ohjattava myös siksi, että ryhmä 
tukisi kurssin tavoitteiden saavuttamista voimaan­
nuttavasti. Vertaisten tapaamiseen voi liittyä myös 
negatiivisten tunteiden kuormittavaa siirtoa, huolia
kohtalotoverin hädästä tai ahdistavista puheista,
joissa ei näy toiveikkuutta tulevaisuuden suhteen, 
sekä vääränlaisten valta- tai kilpailuasetelmien
muodostumista esimerkiksi siitä, kenellä on pahin 
tilanne (Haukka-Wacklin 2007, 70; Mikkonen 2009,
132; Toija 2011, 46–47; Embuldeniya ym. 2013). 
Mainintoja tuli kuitenkin myös siitä, että kurssin 
parasta antia olivat nimenomaan vapaamuotoiset 
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tilanteet vertaisten kesken. Tämä tutkimus ei anna 
vastauksia siihen, millaiset vertaistuen muodot tai 
toiminnan areenat tarjoaisivat parhaimmat edel­
lytykset vertaistuen toteutumiselle. Myös muissa
raporteissa sopeutumisvalmennuskurssien yhdeksi
merkityksellisimmäksi anniksi on noussut vertais­
tuki (Heikkilä 2009, 97–99; Mikkonen 2009, 132; 
Venäläinen 2010, 28–29; Välimäki 2012, 41). Toi­
saalta Waldénin (2006, 187) tutkimuksessa on to­
dettu, että mitä vaikeampi tai harvinaisempi lapsen
sairaus tai vamma oli ja mitä avoimempi perhe oli, 
sen tärkeämpänä vertaistukea pidettiin. Harvinais­
ten sairauksien kohdalla vertaistuen saaminen voi 
olla haastavaa, mutta se on yksi tärkeä sosiaalisen 
tuen muoto, jonka edelly tyksiä tulisi vahvistaa
(Hokkanen 2011, 295–296; Toija 2011, 36–45; STM 
2014, 32). Vertaistuen roolista, elementeistä ja mer­
kityksestä sopeutumisvalmennuksessa ja laajem­
minkin kuntoutuksen kontekstissa tarvitaan myös 
lisää tutkimustietoa. 
Useat vanhemmat arvioivat, etteivät he olleet saaneet
kurssin aikana tarpeeksi tietoa narkolepsiasta, sen 
hoidosta ja kuntoutuksesta. Myös palveluntuottajan
edustajat arvioivat tällä alueella olleen ongelmia,
jotka liittyivät sekä kokemuksen puutteeseen että 
osittain myös asiantuntijatiedon saamisen vaikeu­
teen. Narkolepsian esiintyminen alle 10-vuotiailla 
on maailmanlaajuisestikin erittäin harvinaista, ja 
Suomessa narkolepsian ilmaantuvuus alle 17-vuo­
tiailla 17-kertaistui vuonna 2010 edellisiin vuosiin 
verrattuna (ks. Partinen ym. 2012a; Kirjavainen
ym. 2013). Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja 
nuorten oirekuvasta, hoidosta ja kuntoutuksesta
on vain vähän aikaisempaa tutkimustietoa, toisin 
kuin monista muista sairausryhmistä, joille sopeu­
tumisvalmennusta järjestetään. Tutkimuskohteena
olleet kurssit olivat ensimmäiset Kelan järjestämät 
narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sekä
heidän perheidensä sopeutumisvalmennuskurssit
Suomessa. On oletettavaa, että tieto ja osaaminen 
täydenty vät kokemuksen myötä. 
Sopeutumisvalmennuskurssien toteutumista ohjaa­
vassa standardissa oli varsin laajoja tavoitteita mutta
tarkoitus oli, että kukin kurssi toteutetaan ryhmän 
tarpeiden mukaisesti. Sopeutumisvalmennuskurs­
sit ovat ajallisesti rajallisia, joten on perusteltua ky­
syä, onko realistista pyrkiä näin monenlaisten ja laa­
jojen kokonaistavoitteiden saavuttamiseen. Onkin
mahdollista, että sopeutumisvalmennuskurssien
tavoitteiden laajuus tai epäselv y ys johti osaltaan sii­
hen, etteivät kursseille osallistuneiden odotukset
täyttyneet. Tarkoituksenmukaisempaa olisi prio­
risoida tavoitteita ja sisältöä keskeisempiin osa­
alueisiin, kuten sairastumiseen liittyvien oireiden 
ja tunteiden käsittelyyn ja psyykkiseen tukemiseen
sekä arkea helpottavien toimintakäy täntöjen
löytämiseen. On myös huomioitava hoitavien lää­
käreiden toteamus, että kahdesta viiden päivän
kestoisesta jaksosta koostuva sopeutumisvalmen­
nuskurssi on monelle liian pitkä ja estää kursseille 
hakeutumisen. Narkolepsiaan sairastuneiden lasten
ja nuorten sekä heidän perheidensä tuen tarpeet
ovat yksilöllisiä ja monimuotoisia, joten sopeutu­
misvalmennus yksinään ei voi vastata kaikkiin per­
heiden tarpeisiin. Sopeutumisvalmennuskurssien
roolia on myös yleisemmin sy ytä selkiyttää, jotta 
niille asetettavat odotukset eivät olisi epärealistisia. 
Vuodesta 2012 GAS-menetelmään perustuvat yk­
silölliset tavoitteenasettelut tulivat käyttöön kai­
kissa Kelan järjestämissä laitoskuntoutuksissa
(Autti-Rämö ym. 2010 ). GAS on menetelmä, jonka
käyttöönotto vaatii koulutusta ja, kuten tässäkin
tutkimuksessa kävi ilmi, jonka käyttö helpottuu
kokemuksen myötä. Yksilölliset tavoitteet on tär­
keää tunnistaa kurssin alussa, jotta ne voidaan huo­
mioida kurssin sisällön suunnittelussa niin, että sitä
voidaan tarvittaessa muokata. Tarkoitus kuitenkin 
on, että ensimmäisten päivien aikana on myös ryh­
mäytymistä käynnistävää toimintaa. Tässä tutki­
muksessa kuitenkin osoittautui, että näiden kahden
erilaisen toimintaperiaatteen – yksilötapaamisten
ja ryhmäytymisen – yhteensovittaminen sujuvaksi 
kokonaisuudeksi oli käytännössä hankalaa. Muuta­
mat kuntoutujat toivat ryhmähaastatteluissa esille 
yksilöllisten tavoitteiden auttaneen myönteisesti
elämänmuutoksissa. Toisaalta GAS-menetelmän
hyödyllisy yttä arvioivissa lomakekyselyissä vain
24 % vanhemmista koki menetelmän auttaneen
vähintään hy vin yksilöllisten tarpeiden tunnistami­
sessa. Työntekijöiden arvio GAS-menetelmän toi­
mivuudesta saatiin vain neljältä kurssilta, ja niistä 
kolmessa menetelmän arvioitiin vaikuttaneen jon­
kin verran kurssin sisältöön. Tämän tutkimuksen 
tulokset eivät siis tuo selkeyttä siihen, miten GAS-
menetelmä soveltuu sopeutumisvalmennuskurs­
seilla käytettäväksi. 
Toteutumattomat odotukset voivat osaltaan liittyä 
myös perheille annetun kursseja koskevan ennak­
koinformaation niukkuuteen. Vastuu osallistujille 
toimitettavasta ennakkotiedosta oli palveluntuotta­
jan edustajien käsityksen mukaan Kelalla ja Kelan 
mielestä palveluntuottajalla. Kela myöntää vuosita­
solla sopeutumisvalmennuskursseja noin 3 700 hen­
kilölle ja kuntoutuspalveluja yhteensä liki 100 000 
henkilölle (Kelan kuntoutustilasto 2013). Kela ei
vastaa millään kuntoutuskurssilla kuntoutusjak­
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sojen sisällöstä tiedottamisesta kuntoutujalle, vaan
kurssijaksosta tiedottaminen on palveluntuottajan 
vastuulla. Tutkimuksen mukaan on yleisestikin sel­
keytettävä Kelan ja palveluntuottajien vastuunjakoa
kurssien tiedotuksesta, standardien tulkinnasta ja 
yksittäisten kurssien joustavuudesta vastaamaan
asiakkaiden tarpeisiin. Nämä tekijät vaikuttavat 
ratkaisevasti siihen, miten kurssit voivat vastata
kurssilaisten odotuksiin. Tämä tulos on yleispätevä
ja koskee kaikkia kuntoutuskursseja. 
Haluttaessa kehittää sopeutumisvalmennuskursseja
vastaamaan paremmin tarpeita on tarkoituksenmu­
kaista kiinnittää huomiota paitsi hankintamenet­
tely yn myös moniin toteuttamiseen liittyviin seik­
koihin, kuten sopeutumisvalmennusta järjestävän 
tahon ammattitaidon ja osaamisen vahvistamiseen
(erityisesti kriisi-, lapsi- ja perhetyön osaamisen
huomiointi), sopeutumisvalmennuksen tavoittei­
den priorisoimiseen ja tarkentamiseen, kursseilla 
käytettävien työmenetelmien valintaan (ryhmädy­
namiikan huomioon ottaminen, toiminnallisuutta
luentojen sijaan), perheille annettavan kursseihin 
liitty vän ennakkoinformaation lisäämiseen sekä
palveluntuottajan ja Kelan välisen yhteistyön vah­
vistamiseen. Tämän tutkimuksen kohteena olevilla
sopeutumisvalmennuskursseilla standardi ohjasi
toimeenpanoa ammattivaatimusten mukaisiin tun­
tikehyksiin, mikä esti tai vaikeutti asiakkaan tar­
peista lähtevän kuntoutusprosessin toteuttamisen. 
Kelan kuntoutusryhmän edustajat kertoivat, että
standardi luo raamit kurssin sisällölle sekä tavoit­
teille ja mahdollistaa kunkin kurssin siihen osallis­
tuneiden tarpeiden mukaisen toteutuksen. Käytän­
nössä palveluntuottaja on kuitenkin sidottu oman 
tarjouksensa mukaisten henkilöresurssien käyttöön
sekä sisältökuvauksen toteutukseen. Kurssien kus­
tannukset eivät voi ylittää palveluntuottajan saamaa
korvausta, ja kurssikohtaista joustoa ei juuri ole. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten so­
peutumisvalmennuksesta ei ole aikaisempaa tutki­
mustietoa, joten tämän tutkimuksen tuloksia ei voi­
da peilata siihen, mitä sopeutumisvalmennuskurssit
voivat parhaimmillaan olla tai miten ne yleensä ovat
vastanneet odotuksia. Sopeutumisvalmennukseen
liitty vä tutkimustieto on yleisestikin vähäistä. 
9.4 Tutkimuksen onnistuminen 
Päätös tutkimuksen tarpeesta tehtiin nopeasti ja tut­
kimuksen sisältö suunniteltiin ennen kuin sopeu­
tumisvalmennuskurssien järjestäjä oli varmistunut.
Yksi tutkija kävi esittelemässä kurssivastaavalle tut­
kimuksen tavoitteet, toteutuksen sekä lomakkeet. 
Kurssien vastuuhenkilöön oltiin säännöllisesti yh­
teydessä aina ennen toisen kurssijakson päättymistä
ja tarvittaessa kurssien aikana tai niiden välissä.
Myös kurssivastaavalla oli mahdollisuus olla tutki­
joihin yhteydessä, samoin vanhemmille oli annettu
päätutkijoiden yhteystiedot. Näistä valmisteluista
huolimatta tutkimuksen käytännön toteutus ei täy­
sin onnistunut suunnitelman mukaisesti. Olisi ollut
parempi, jos perheille olisi mennyt etukäteistietoa 
tutkimuksesta kirjeitse, jolloin he olisivat voineet 
rauhassa miettiä tutkimukseen osallistumistaan.
Nyt tutkimus esiteltiin osallistujille vasta kurssilla, 
mikä ei ollut tarkoituksenmukaista. 
Tutkimus oli suunniteltu moninäkökulmaisesti 
– tietoa kerättiin kurssilaisilta, keskeisiltä viran­
omaisilta, hoitavilta lääkäreiltä ja palveluntuotta­
jalta. Erilaiset aineistot tarjoavat moniulotteista
näkemystä tutkimuskohteesta, ja kvantitatiiviset ja
kvalitatiiviset aineistot täydentävät toisiaan. Loma­
kekyselyjen sisältö suunniteltiin tutkimuskysymys­
ten pohjalta ja erikseen vanhemmille sekä lapsille ja
nuorille. Kysymyksillä kartoitettiin sairastumisen 
seurauksia, arjessa selviy tymistä sairastumisen
jälkeen ja kurssia koskevia odotuksia sekä kurssin 
koettuja vaikutuksia ja kehittämistarpeita. Kyse­
lylomakkeet suunniteltiin sisältönsä ja laajuutensa 
puolesta eri ikäryhmille sopiviksi. Lomakekyse­
lyissä käytettiin ensisijassa tätä tutkimusta varten 
suunniteltuja kysymyksiä. 
Vanhemmat, lapset ja nuoret täyttivät kyselylomak­
keet varsin hyvin erityisesti sopeutumisvalmennus­
kurssien käynnistyessä. Lähes kaikki vanhemmat, 
lapset ja nuoret osallistuivat toisen kurssijakson
viimeisenä iltapäivänä järjestettyihin fokusryh­
mähaastatteluihin. Vähiten vastattiin kurssien pää­
tösjakson loppukysely yn, mihin saattoivat osaltaan
vaikuttaa kyselylomakkeiden täytön ajoittaminen 
kotiinlähtöhetkelle sekä fokusryhmäkeskustelujen
ajoittuminen edelliseen päivään. Toiselle kurssijak­
solle osallistui vähemmän perheitä ja perheenjäseniä
kuin ensimmäiselle jaksolle. Toiselle kurssijaksolle 
osallistui lisäksi jonkin verran eri vanhempia kuin 
ensimmäiselle jaksolle, joten vanhempien alku- ja 
seurantakyselyihin vastanneiden vertailua ei voitu 
kaik kien osalta tehdä. 
Kurssivastaava oli sitoutunut tutkimuksen toteu­
tukseen, mutta tieto tutkimuksen toteutuksesta ja 
merkityksestä ei ollut aina välittynyt kaikille kurs­
sien järjestämiseen osallistuneille työntekijöille.
Tämä saattoi myös vaikuttaa siihen, että lomake­
kyselyihin vastanneita oli jonkin verran vähemmän
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kuin fokusryhmiin osallistuneita. Kaiken kaikkiaan
tutkimuksen osallistumisprosenttia voidaan pitää 
hy vänä ja tulosten katsoa kuvaavan sekä kursseille 
osallistuneiden perheiden käsityksiä ja kokemuk­
sia sopeutumisvalmennuskursseista että myös ylei­
semmin narkolepsiaan sairastumisen vaikutuksia 
perheiden arkeen ja tuen tarpeisiin. 
Nuorten kyselylomakkeissa käytetty Rosenbergin 
itsetuntoasteikko on yksi käytetyimmistä itsetun­
toa kartoittavista mittareista. Heikon tai instabii­
lin itsetunnon on todettu olevan yhteydessä muun 
muassa mielialaongelmiin, psyykkiseen oireiluun 
ja aggressiivisuuteen (Raitasalo 2007; Isomaa ym. 
2013; Zeigler-Hill ym. 2014), ja vahva itsetunto on 
yhteydessä adaptiiviseen selviytymiseen (Doron
ym. 2013). Itsetunnon on todettu olevan suhteellisen
pysy vä ominaisuus, mutta muutokset itsetunnossa 
voivat tapahtua reaktiona sekä erilaisiin kielteisiin
kokemuksiin että interventioihin (Trzesniewski ym.
2003). Tämän tutkimuksen aineistossa ei muutosta
havaittu, mikä selittynee ensisijassa sillä, että lähes 
kaikilla tutkimukseen osallistuneilla nuorilla itse­
tunto oli jo alkutilanteessa hyvällä tasolla. 
Fokusryhmähaastattelut onnistuivat tutkimus­
suunnitelman mukaisesti ja niiden tuottama tieto 
vastasi haastatteluille asetettuja tavoitteita. Kurs­
silaisten kesken oli syntynyt sopeutumisvalmen­
nuskurssin aikana hy vä luottamus ja myös tutkijat 
hy väksyttiin tämän luottamuksen piiriin. Fokus­
ryhmissä kävi ilmi kunkin kurssin ainutkertaisuus
– osallistujat loivat kurssin ilmapiirin ja kokemus­
maailman. Myös alakouluikäiset lapset olivat ak­
tiivisia ja valmiita keskustelemaan sairaudestaan
sekä kokemuksistaan; kukin lapsi ja nuori antoi
äänensä kuulua. Osaan ryhmistä osallistui myös
sisaruksia, mikä vahvisti tutkimussuunnitelmassa 
vähäisen roolin saaneiden kuulluksi tulemista. Lä­
hes kaikki fokusryhmähaastatteluihin osallistuneet
kertoivat kyseisten keskustelujen olleen hyödyllisiä
myös osallistujien kannalta, vaikka haastatteluiden
tavoitteena olikin ensisijassa tiedonkeruu. Osa niin
lapsista ja nuorista kuin vanhemmistakin totesi,
että he olisivat toivoneet vastaavanlaista keskuste­
lua myös varsinaiseen kurssiohjelmaan. Erityisesti 
niillä kursseilla, joilla painottuivat kurssiin liitty vät
pettymykset, fokusryhmähaastattelu oli tarjonnut 
osallistujien kertoman mukaan purkutilaisuuden 
kielteisille kokemuksille. Fokusryhmähaastatte­
luissa esille tulleiden kurssiin liitty vien ongelmien 
osalta oltiin muutamaan otteeseen yhteydessä pal­
veluntuottajaan ja Kelan kuntoutusryhmään. Tä­
män seurauksena kurssien toimeenpanoon tehtiin 
myös joitakin muutoksia. Esille tulleisiin epäkohtiin
puuttumista pidettiin tutkimuseettisesti välttämät­
tömänä, vaikka tämä vaikuttikin jossain määrin
myös tutkimusasetelmaan. 
Ryhmähaastattelussa on riskinä, että ryhmän tuot­
tamasta tiedosta muodostuu konsensus ja tästä
poik keavat näkemykset jäävät piiloon (Valtonen
2005, 236). Tämän tutkimuksen tutkimusasetelma 
mahdollisti kuitenkin yksilöllisten ja mahdollisesti
yhteisestä linjasta poikkeavien kokemusten esille
tuomisen luottamuksellisten kyselyjen yhteydes­
sä. Ryhmähaastatteluiden luotettavuuteen liitty y
samankaltaisia kysymyksiä kuin yksilöhaastatte­
luihinkin. Ryhmätilanteen on katsottu kuitenkin 
jossain määrin vähentävän vastausten sosiaaliseen 
suotavuuteen liitty vää painetta, koska haastattelijan
rooli ei ryhmähaastattelussa muodostu yhtä keskei­
seksi kuin yksilöhaastattelutilanteessa (Sulkunen 
1990, 264; Valtonen 2005, 235). Tutkimuksessa fo­
kusryhmähaastatteluaineistoa on analysoitu koko 
aineiston tasolla. Tätä kautta on saatu esille yleiset 
teemat ja ilmiöt, mutta ryhmien välinen ja ryhmien
sisäinen variaatio jää piiloon. Ryhmien kokemukset
sopeutumisvalmennuksesta poikkesivat toisistaan,
joten jatkossa olisi mahdollista tarkastella koke­
muksia myös ryhmittäin tai yksilötasolla. 
Tämä tutkimus mahdollisti paitsi perheiden myön­
teisten kokemusten tunnistamisen myös selkeiden
kehittämistarpeiden esilletulon. Kelaan oli tullut
näiden seitsemän kurssin aikana vain yhdeltä kurs­
silta kolmen perheen antama kielteinen palaute.
STM:n edustaja oli myös saanut yksittäisiä kriit­
tisiä palautteita, samoin hoitavat lääkärit. Tämän 
tutkimuksen perusteella kuntoutujan äänen esille 
tulo vaatii vahvistusta. Kelassa onkin käynnistynyt
tutkimus, jossa selvitetään asiakkaan kokemusta
oman kuntoutumisprosessinsa onnistumisesta
(Jeglinsky ym. 2013). Uuden asiakaslähtöisen ar­
viointimenetelmän käy ttöönotto mahdollistanee
jatkossa sen, että Kela voi saada jatkuvasti tietoa 
asiakkaan kokemuksista oman kuntoutumispro­
sessinsa onnistumisen suhteen. 
Tutkimus kohdistui sopeutumisvalmennuskurs­
seille osallistuneisiin, jotka edustavat vajaata nel­
jännestä kaikista Pandemrix-rokotteen johdosta
narkolepsiaan sairastuneista. Koska tutkimustie­
toa kaikkien narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja
nuorten oireista sekä perheiden tarpeista ei toistai­
seksi ole olemassa, on vaikea arvioida tulosten yleis­
tettävyyttä koko kohderyhmään. Koska kurssille
osallistuneiden ikäjakauma edusti hy vin kaikkia
Pandemrix-rokotuksen jälkeen narkolepsiaan sai­
rastuneita, on perusteltua olettaa, että tuloksia nar­
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kolepsian oireista sekä vaikutuksista lapsen, nuoren
ja perheiden arkeen voidaan yleistää kuvastamaan 
myös laajemmin lapsuus- ja nuoruusiällä narkolep­
siaan sairastuneiden tilannetta. Erityisen tärkeää 
on, että tutkimuksen tuloksia voidaan tarkastella 
myös yleisemmin esimerk kinä tilanteesta, jossa
koko väestön suojaamiseksi tarkoitettu toimenpide
johtaa yksilön tragediaan. 
9.5 Tulevaisuuden haasteet 
Lapset ja nuoret, jotka sairastuivat narkolepsiaan 
Pandemrix-rokotteen saatuaan, tulevat elämään tä­
män sairauden kanssa koko loppuikänsä. Sairaus
vaikuttaa heidän itsenäistymiseensä ja aikuistu­
miskehitykseensä, opiskelusuunnan valintaan, pa­
risuhteen muodostamiseen ja perheen perustami­
seen, työelämään siirtymiseen, työssä jaksamiseen,
eläkkeelle siirtymiseen ja vanhuuden vaiheisiin – 
siis koko elämänpolkuun ja sen siirtymävaiheisiin. 
Se tarkoittaa erilaista sopeutumisen vaatimusta,
mutta myös monenlaista avun tarvetta elämän eri 
vaiheissa. Samanaikaisesti heidän elämänsä jatkuu
samojen kehitystehtävien ja vaiheiden kautta kuin 
kaikkien muidenkin elämänpolullaan kulkevien
ihmisten. Sairaus ei ole heistä erillinen – se on osa 
heidän identiteettiään, mutta se määrittää heitä vain
osittain. Tätä kuvaa hy vin kuntoutujien sopeutu­
miskurssilla saama oivallus, että vaikka narkolep­
sia on läsnä, tulevaisuudesta saa unelmoida ja osa 
unelmista on myös mahdollista toteuttaa. Tämän 
toiveikkuuden säilymisestä olisi pidettävä hyvää
huolta. 
Lapset ja nuoret, jotka ovat koulussa tai opiskele­
vat, tarvitsevat erityisjärjestelyjä voidakseen viedä 
opintojaan eteenpäin. Sosiaali- ja terveysministeriö
on yhdessä opetus- ja kulttuuriministeriön kanssa 
pohtinut narkolepsiaan sairastuneiden oppilaiden 
tarvitsemia erityisjärjestelyjä oppilaitoksissa (STM
2013). Vaikka erilaisuuden huomiointi on monella 
tavalla osa oppilaitosten arkea, narkolepsiaan liit­
ty vät erityispiirteet ja niiden edellyttämät järjes­
telyt ovat olleet uusia opettajille ja oppilaitoksille. 
Narkolepsiaa sairastaville joudutaan järjestämään 
esimerkiksi tiloja päiväunia varten, ja voi olla hy vä 
sijoittaa lapsi istumaan luokassa paikkaan, jossa
ympäristön häiriöitä on vähän. Lukujärjestystä
voidaan mukauttaa niin, että aamupäivällä vireys­
tilan ollessa yleensä parhaimmillaan keskitytään
tarkkaavaisuutta ja keskittymistä vaativiin oppiai­
neisiin, ja toiminnallisia elementtejä sisältäviä oppi­
aineita sijoitetaan niihin aikoihin, jolloin vireystila
on heikompi. 
Merkittävä osa narkolepsiaan sairastuneista kun­
toutuu todennäköisesti työkykyisiksi, ja heidän
sairautensa oireet saattavat iän mukana lieventyä. 
Jotkut ammatit kuitenkin ovat narkolepsiaa sairas­
tavilta poissuljettuja. Näitä ovat esimerkiksi kul­
jetusala ja yleensä turvallisuuskriittiset ammatit.
Opinto-ohjaajan tuki realistisen opintosuunnan va­
litsemisessa on tärkeä. Kuten muidenkin kohdalla, 
myös narkolepsiaa sairastavien ammatinvalinnan 
ohjauksessa on otettava huomioon myös omat ky­
v y t, edelly tykset ja motivaatio. 
Jotkut narkolepsiaan lapsena ja nuorena sairastu­
neet tulevat myös tarvitsemaan rahallisia korvauk­
sia ansionmenetyksistä ja työkyvyttömyydestä. Asiaa
koskevan lain (L 211/2013) mukaan korvauksia
maksetaan lääkevahinkovakuutuksesta sekä val­
tion rahoitusosuutena korvausten jatkuessa koko 
eliniän. Kela korvaa lääke- ja matkakuluja, yksi­
tyislääkärin palkkioita ja maksaa vammaistukea
normaalin käytännön mukaisesti. 
Sekä narkolepsiaan sairastuneet lapset että heidän 
huoltajansa pitivät sopeutumisvalmennuskurssilla
erityisen tärkeänä vertaistuen saamista. Vertaistuki,
joka perustuu samankaltaisten kokemusten ja elä­
mänvaiheiden kanssa elävien keskinäiseen ymmär­
tämiseen, onkin tärkeää sekä lapselle että aikuiselle.
Tämä on otettava huomioon mietittäessä narkolep­
siaan sairastuneiden ja heidän läheistensä tulevia 
tukimuotoja. Sekä sairastuneet että heidän lähei­
sensä voivat myös verkostoitua keskenään ulkopuo­
lelta järjestetystä palvelusta huolimatta. Vertaistuki
on tärkeää monissa sairauksissa, ja sen merkitys
tulee esiin useimmissa kuntoutuksen vaikutuksia 
arvioivissa tutkimuksissa. Vertaistukea voi toisaalta
saada vain olemalla itse aktiivinen: hakeutumalla 
mukaan yhteiseen asiaan. Monet perheet ovatkin jo
verkostoituneet hyödyntäen esimerkiksi sosiaalista
mediaa tai järjestöjen toimintaa. Vertaistukea voi 
hakea myös muista ryhmistä – yhdistävä tekijä ei 
välttämättä ole sama sairaus vaan sama tavoite tai 
elämäntilanne. 
Vertaistuki ei yksinään riitä, vaan sen ohelle tarvi­
taan usein ammattiapua. Tutkimuksessamme tuli 
esiin vanhempien kokemus erityisesti psy ykkisen
tuen ja tukiverkkojen vähäisyydestä. Tämä vaikut­
ti koko perheen hy vinvointiin. Ammattiauttajien 
antamaa tukea kaivattiin esimerkiksi sairastuneen 
lapsen ja hänen sisarusten kasvun ja kehityksen tu­
kemiseen, vanhempien omaan jaksamiseen ja pari­
suhteen hoitamiseen. Psykososiaalinen tuki auttaa 
perhettä myös ylläpitämään ja kehittämään perheen
vahvuuksia, jotka edistävät perheen selviytymistä. 
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Ammattiapua tarvitaan myös kunnan tai muiden 
tahojen tarjoamien tukiverkkojen löytämiseen ja
siihen, miten niitä voitaisiin luoda omaan kotikun­
taan. 
Mitä tukea näille aikuisiksi kasvaville ihmisille on
tarjolla vastaisuudessa? Kaikkea ei voi laskea van­
hempien varaan edes lyhyellä tähtäimellä. Yllättä­
vän sairauden puhkeamiseen liitty vä akuutti kriisi 
kuitenkin hälvenee vähitellen, ja erityistilanne – ro­
kotteen aiheuttama toimintaky v yn heik keneminen
– saattaa ajan kuluessa menettää osan merkitykses­
tään. Pandemrix-rokotteen takia sairastuneille ovat
tarjolla ne palvelut ja kuntoutustoimenpiteet, jotka 
ovat olemassa muillekin niiden tarpeessa oleville. 
Erityistuen tarjonta ja sen yksilöllinen tarve tar­
kentuu sairastuneiden aikuistuessa. Kelan kuntou­
tustoimenpiteistä mahdollisia ovat vajaakuntoisten
ammatillinen kuntoutus, kuntoutuspsykoterapia,
vaikeavammaisen kuntoutus ja harkinnanvaraisista
kuntoutustoimenpiteistä neuropsykologinen kun­
toutus, yksilölliset kuntoutusjaksot sekä sopeutu­
misvalmennuskurssi elämän muutosvaiheissa. Nar­
kolepsian aiheuttamat oireet ovat niin moninaiset, 
että myös muiden terveydenhuollon ammattilaisten
kuin lastenneurologien ja neurologien on syytä tu­
tustua taudin kuvaan ja sen aiheuttamaan akuutin 
ja pitkäaikaisen hoidon tarpeeseen. 
10 Johtopäätökset ja
kehittämisehdotukset 
Väestön suojaamiseksi syksyllä 2009 aloitetut Pan­
demrix-influenssarokotteet johtivat yksittäisten las­
ten, nuorten ja perheiden kohdalla inhimilliseen
tragediaan. Narkolepsian aiheuttamat oireet ja
toimintaky v yn haitta vaihtelivat mutta olivat mo­
nilla niin vakavia, että tulevaisuus oli suunnitelta­
va uudelleen. Tämän yllättävän, viranomaistahon 
suosittaman toimenpiteen aiheuttaman vakavan
sairastumisen seurauksena syntyneisiin tarpeisiin 
ja odotuksiin pyrittiin vastaamaan olemassa olevien
palvelujärjestelmien keinoin. Tämän tutkimuksen
johtopäätöksenä ja kehittämisehdotuksina voidaan
todeta seuraavaa: 
1. Julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon tulee jär­
jestää vakavasti sairastuneille diagnoosin ja lää­
ketieteellisen hoidon lisäksi tarpeenmukainen 
psykososiaalinen tuki, tarvittaessa myös akuut­
tivaiheen kriisiapu. 
2. Kilpailuttaminen ei ole oikea tapa järjestää eri­
tyiselle kohderyhmälle poikkeuksellisessa tilan­
teessa suunnattuja palveluja. 
3. Har vinaisten sairauksien sopeutumisvalmen­
nuskurssien sisällön suunnittelu tulee tehdä neu­
votellen ja hakien toimivia sekä tarkoituksenmu­
kaisia ratkaisuja kurssien tavoitteen, rakenteen, 
sisällön ja tarvittavan asiantuntemuksen suhteen.
4. Sopeutumisvalmennuskursseja ohjaavan stan­
dardin sisältöä ja sen tulkintaa sekä vastuunjakoa
Kelan ja kuntoutuksen palveluntuottajien välillä
on selkey tettävä. Tiedotuksessa, mark kinoin­
nissa ja asiakasohjauksessa tarvitaan nykyistä 
selkeämmät tehtävänmäärittelyt. Myös kurssi­
toiminnan valvontaa ja seurantaa on kehitettävä. 
5. Narkolepsiaan sairastuneet lapset, nuoret ja
heidän perheensä tulevat tarvitsemaan pitkä­
kestoista tukea. Yksilöllisiä, moniammatillises­
ti toteutettuja ja koko perheeseen kohdistuvia
kuntoutustoimenpiteitä tar vitaan yksilöllisen
oirekuvan ja toimintakyvyn haitan mukaisesti. 
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Liiteluettelo 
1.	 Yhteenveto Pandemrix-rokottamisen ja narko­
lepsian lisääntymiseen liittyvistä viranomaisten
toimista. 
2.	 Viranomaistahojen (STM, Kela) kurssiodotuk­
sia kartoittava kysely ja haastattelurungot. 
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alakoululaisten vanhemmat). 
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nuoren vanhemmat). 
9.	 Sopeutumisvalmennuskurssil le osallistuvan
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kyselylomake 2, (LA2). 
10.	 Sopeutumisvalmennuskurssil le osallistuvan
nuoren kyselylomake 2, (LY2). 
11.	 Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan
nuoren kyselylomake 2, (N2). 
12. Vanhemman/huoltajan kyselylomake 2, (VLA2,
alakoululaisten vanhemmat). 
13.	 Vanhemman/huoltajan kyselylomake 2, (VLY2,
yläkoululaisten vanhemmat). 
14.	 Vanhemman/huoltajan kyselylomake 2, (VN2),
nuoren vanhemmat). 
15.	 Kyselylomake vanhemmille. GAS-menetelmän
käyttökokemuksia / Narkolepsia-sopeutumis­
valmennuskurssi. 
16. Fokusryhmähaastattelujen haastattelurungot. 
17. Palveluntuottajan kysely: 1. kurssijakso. 
18.	 Palveluntuottajan kysely: 2. kurssijakso 
19.	 Kysely palveluntuottajalle. GAS-menetelmän
käyttökokemuksia/Narkolepsia sopeutumisval­
mennuskurssi (1.kurssijakso). 
20. Kysely palveluntuottajalle. GAS-menetelmän
käyttökokemuksia / Narkolepsia-sopeutumis­
valmennuskurssi (2. kurssijakso). 
21.	 Kysely narkolepsiaa sairastavia lapsia ja nuoria 
hoitaville lääkäreille, (2012, kursseja edeltävä
kysely). 
22. Kysely narkolepsiaa sairastavia lapsia ja nuoria 
hoitaville lääkäreille, (2013, kurssien jälkeinen 
kysely). 
23. Kelan avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen
standardi. Narkolepsiaa sairastavien lasten ja
nuorten sopeutumisvalmennuskurssien pal­
velulinja – Narkolepsiaa sairastavien lasten ja 
nuorten sopeutumisvalmennuskurssit. Voimas­
sa 1.1.2012 alkaen. 
24. Tutkimustiedotteet. 
25. Suostumuslomakkeet. 
26. Fokusryhmähaastattelut narkolepsiaa sairasta­
ville lapsille ja nuorille sekä heidän huoltajilleen,
ennak kotiedote. 
Liitteet 2–26 ovat julkaisun sähköisen version yh­
teydessä, ks. http://www.kela.fi/julkaisut-tutkimus. 
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Liite 1. Yhteenveto Pandemrix­
rokottamiseen ja narkolepsian
lisääntymiseen liittyvistä
viranomaistoimista.6 
Pandemrix-rokotukset alkoivat lokakuussa 2009 ja
jo talvella 2009–2010 ensimmäiset oireilevat lapset 
hakeutuivat hoitoon. Kevään aikana oireilevien las­
ten ja nuorten määrä lisääntyi, ja sairastuneiden
määrä oli huomattavasti korkeampi kuin aiempien
vuosien havainnot. Elokuussa 2009 suomalaiset
narkolepsia-asiantuntijat aloittivat asian aktiivisen
selvittämisen yhdessä THL:n rokoteasiantuntijoi­
den kanssa, ja samassa kuussa Pandemrix-roko­
tukset päätettiin lopettaa. 
Lokakuussa 2010 THL asetti kansallisen narkolep­
siatyöryhmän, johon kuuluivat Suomen johtavat
narkolepsiatutkijat sekä THL:n rokotusten, neuro­
logian, virologian, immunologian, epidemiologian
ja biostatistiikan asiantuntijat. Ryhmällä oli yhtey­
det myös kansainvälisiin narkolepsiatutkijoihin ja 
muualla tehty yn narkolepsiatutkimukseen. Ryh­
män virallinen toimikausi oli 10.9.2010–31.8.2011. 
Ryhmän tehtäväksi tuli selvittää Suomessa havait­
tujen narkolepsiatapausten ja Pandemrix-rokotteen
mahdollinen syy-yhteys. Ensimmäinen väliraportti
valmistui tammikuun lopussa 2011 ja loppuraportti
31.8.2011. 
Joulukuussa 2010 STM nimitti virkamiehen nar­
kolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten van­
hempien yhteyshenkilöksi. Samalla perustettiin
narkolepsialapsia hoitavien lääkäreiden työryhmä 
valmistelemaan kansallisesti yhtenevä suositus las­
ten narkolepsian diagnostiikasta ja hoidosta. Tä­
män lääkärityöryhmän raportti julkaistiin STM:n 
verkkosivuilla kesällä 2013. 
STM järjesti Joulukuussa 2010 sekä helmi- ja maa­
liskuussa 2011 asiantuntijatilaisuudet perheille. 
Tilaisuuksissa kerrottiin vallitsevasta tilanteesta,
tutkimusten ja asetettujen työryhmien työn etene­
misestä sekä niistä tukimahdollisuuksista, joita
Suomessa on saatavilla vakavasti sairastuneille
lapsille ja heidän perheilleen. Asiantuntijatilai­
suuksissa olivat mukana STM, THL, TTL, TaYS, 
HYKS, HUS, Tampereen yliopiston rokotetutki­
muskeskus, Fimea, Narkolepsiayhdistys, Kela ja
Lääkevahinkovakuutuspooli, ja vanhemmat osal­
listuivat keskusteluun heitä askarruttaneista kysy­
myksistä. Maaliskuun tilaisuudessa sovittiin myös,
että STM keskustelee OKM:n kanssa siitä, miten 
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narkolepsiaan sairastuneiden koululaisten tilanne 
otetaan huomioon koulussa. 
Helmikuussa 2011 Tapaturmaisesti louk kaantu­
neiden tai vammautuneiden lasten ja nuorten sekä 
heidän perheidensä tukiyhdistys (TATU ry) järjesti
ensimmäisen tukikurssinsa perheille. 
Kursseja, joille osallistui 7–8 perhettä oman sai­
raanhoitopiirinsä kustantamana, järjestettiin yh­
teensä neljä vuosien 2011–2012 aikana. 
Heinäkuussa 2011 Euroopan lääkevirasto EMA
suositteli, että alle 20-vuotiaita rokotettaessa Pan­
demrixia tulee käyttää vain, jos kausi-influenssa­
rokotetta ei ole saatavilla. Elokuussa julkaistussa 
Suomen kansallisen narkolepsiatyöryhmän lop­
puraportissa todettiin, että annettu Pandemrix­
rokote myötävaikutti 4–19-vuotiailla havaittuun
narkolepsiatapausten lisääntymiseen. Lääkeva­
hinkovakuutuspooli totesi lokakuussa 2011 ro­
kotteen ja sairastumisen vahingonkorvauksellisen
syy-yhteyden ja teki joulukuussa 2011 ensimmäi­
set korvauspäätökset. Joulukuussa 2012 annettiin 
eduskunnalle esitys Pandemrix-rokotteen aiheutta­
mien lääkevahinkojen osittaisesta rahoittamisesta
valtion varoista. 
Helmikuussa 2012 järjestettiin ensimmäinen
Kelan rahoittama sopeutumisvalmennuskurs­
si sairastuneille ja heidän perheilleen. STM:ssä
alettiin valmistella vertaistukimateriaalia yhteis­
työssä perheiden, hoitavien lääkäreiden, OKM:n 
ja Kelan kanssa. Materiaaliin koottiin perheiden, 
sairastuneiden sekä heidän kanssaan tekemisissä 
olleiden kokemuksia arjesta ja siinä selviytymi­
sestä narkolepsian kanssa. Opas valmistui mar­
raskuussa 2012. 
Laki vuoden 2009 lääkevahinkokorvausten osittai­
sesta rahoittamisesta valtion varoista tuli voimaan 
2.4.2013. 
Keväällä 2013 julkaistun THL:n tutkimuksen
mukaan Pandemrix lisäsi myös aikuisten riskiä
sairastua narkolepsiaan. Lääkevahinkovakuu­
tuspooli otti uuteen käsittely yn aiemmin iän pe­
rusteella hylätyt korvauspäätökset, ja kesäkuussa 
2013 tehtiin ensimmäiset uudet päätökset aikuisten
narkolepsiatapauksista. Lasten narkolepsian diag­
nostiikkaan ja hoitoon liitty vä ohjeistus valmistui 
keväällä 2013 STM:n raportteja ja muistioita jul­
kaisusarjassa. Ohjeistusta päivitetään psykososi­
aalisen tuen osalta ja sen arvioitu valmistumisaika
on vuonna 2014. Kesäkuussa 2014 Lääkevahinko­
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vakuutuspooli muuttaa korvausperusteita THL:n 
tutkimustulosten perusteella. Korvattaviksi kat­
sotaan tapaukset, joissa oireiden voidaan osoittaa
alkaneen kahden vuoden sisällä rokottamisesta. 
Korvausperusteiden soveltaminen arvioidaan kui­
tenkin aina tapauskohtaisesti. 
